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A los miles de colombianos y colombianas que
cada dia luchan para que nuestro pais cuente
con un sistema de salud que valore la vida;

un sistema de salud en el que algun dia
cualquier desconocido, amigo, familiar o
nosotros mismos nos sintamos dignamente
tratados.
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Introduccién

Las asociaciones de pacientes son caracterizadas comtinmente como
organizaciones, colectivos o entidades no gubernamentales y sin ani-
mo de lucro que representan los intereses de los pacientes y sus fa-
miliares ante diferentes instancias. 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 requieren, por lo tanto, un importan-
te acompafiamiento social y servicios de salud. Como plantean Parra
et al. (2003) y Lambert (2010), en la actualidad existe una enorme di-
versidad de asociaciones de pacientes segtin su enfoque, objetivos, ac-
ciones, tamafio organizacional, estructura, financiamiento y liderazgo.

Entre las actividades que realizan las asociaciones en diferentes
paises, se encuentran la creaciéon de conciencia sobre diferentes en-
fermedades; la lucha contra el prejuicio social asociado a ellas; la difu-
si6n de informacion sobre las problematicas asociadas; el trabajo para
el mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes por medio de la
reivindicacion de mejores servicios de salud; la promocion de nuevas 'y
mejoradas tecnologias y tratamientos, y la generacion de espacios co-
lectivos de autocuidado y autoayuda (Arant6én, 2009; Lambert, 2010).

Durante las tltimas décadas y en diferentes contextos, estas aso-
ciaciones han ganado visibilidad social y capacidad de accién, hasta
el punto de que autores como Landzelius (2006) plantean la existen-
cia de “movimientos de organizaciones de pacientes”. Sin embargo,
las circunstancias que explican este hecho son diversas, complejas,
y estan 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 diversificaciéon de multiples formas



de participacion en salud; las reformas de los sistemas de salud y su
afectaciéon sobre los intereses de los pacientes (Hoffman, 2003); la
vertiginosa proliferaciéon de terapias y tratamientos médicos (con las
demandas sociales que de alli se derivan) (Landzelius, 2006); y el auge
de investigaciones sobre diferentes tipos de enfermedades con sus co-
rrespondientes sociedades cientificas (Rabeharisoa y Callon, 2002;
Wilkinson, 2008).

Se puede afirmar que se asiste, entonces, a una notable emergencia
y al posicionamiento de las asociaciones de pacientes en el campo de
la salud, situacion no extrana en América Latina y Colombia. En tal
sentido, una biisqueda de informacién en diarios virtuales con am-
plio reconocimiento nacional revela la presencia de asociaciones de
pacientes en diversos espacios institucionales y no institucionales, en
especial a partir del ano 2010, cuando el Gobierno de turno intenté la
instauracion de los fallidos Decretos de Emergencia Social en Salud,
que lesionaban de manera drastica los intereses de los pacientes y, en
general, de los usuarios del sistema de salud colombiano.

A partir de dicho momento, las asociaciones de pacientes han ga-
nado protagonismo en diferentes escenarios de politica publica en
salud, tales como la discusién y aprobacién de la Ley 1438 de 2011,
que reformo algunos aspectos del sistema de salud, y la ley estatutaria
sobre el derecho a la salud aprobada en el 2013.* Igualmente, algunas
asociaciones de pacientes promovieron la expedicion de la Ley 1392 de
2010, sobre enfermedades huérfanas, mientras que otras se han vin-
culado al Plan Decenal para el Control del Cancer en Colombia (2012-
2021) y otras tantas a la discusién del documento CONPES 155-2012,
sobre politica farmacéutica nacional, y del Decreto 1782 de 2014, so-
bre evaluacidn y registro sanitario de medicamentos bioldgicos.

En el caso de Medellin, algunas asociaciones se han vinculado a
los escenarios nacionales descritos, al igual que a escenarios de poli-
tica publica local y de veeduria en salud. Estos han sido lugares en los
cuales los representantes de las asociaciones han luchado por hacer
visible el trabajo de sus organizaciones, asi como los derechos y las
necesidades de sus integrantes. Entre estas necesidades, la aspiracion
de un acceso adecuado a medicamentos para las enfermedades que se
padecen ha sido una de las lineas més importantes de trabajo de las
asociaciones a nivel nacional y local. Esto ocurre dado que la garantia
del acceso a medicamentos ha sido histéricamente uno de los indica-



dores de desempefio mas deficitarios del sistema de salud colombiano
(Holguin, 2004). En el sistema de salud o “canal institucional de dis-
tribucién” se han presentado problemas como la falta de oportunidad
en la entrega, las entregas parciales y las negaciones. Al respecto, el
CONPES 155-2012, de politica farmacéutica nacional, destaca:

En 2008, del total de personas aseguradas atendidas por el sistema y que
les fueron prescritos medicamentos, sblo el 63% recibi6 la receta comple-
ta. El 37% (cerca de 1.430.713 personas) los recibi6 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 recibi6 efectivamente. En los dos afios in-
dagados, alrededor del 50% de las razones se referian a medicamentos No
POS; y es critico que entre 1y 1,4 millones no recibieron el medicamento
por falta de existencias, errores en la prescripcion y hasta por preferencia
del médico particular (Departamento Nacional de Planeacion, 2012: 32).

Otro indicador de las dificultades para el acceso a medicamentos
por parte de los colombianos es el elevado niimero de acciones de tu-
tela que ano tras afio se interponen para la solicitud de medicamen-
tos. Segtn los informes de la Defensoria del Pueblo, entre el 2009 y el
2012 las tutelas por medicamentos constituyeron la segunda causa de
tutelas en salud —después de las tutelas para solicitar tratamientos— y
muchas de ellas se referian a medicamentos POS, es decir, medica-
mentos que debian ser entregados sin ningln inconveniente por las
EPS, al ser parte de los planes de beneficios establecidos legalmente
(Defensoria del Pueblo, 2010, 2011, 2012, 2013). Igualmente, persis-
ten grandes inequidades en el acceso a los medicamentos, especial-
mente entre los regimenes del sistema de salud y entre las regiones
del pais.

Asi, desde una nocién de acceso a medicamentos referida principal-
mente a la disponibilidad y calidad de estos,? las asociaciones de pa-
cientes del pais, incluidas las de Medellin, han desplegado una serie de
préacticas de ciudadania en diferentes niveles, tendientes a que dicho
acceso se concrete para sus integrantes y para los pacientes en general.

Por una parte, en un escenario inmediato, tales asociaciones han
acudido a la utilizacion de recursos legales como la accion de tutela y
el incidente de desacato en aquellos casos en que se han negado medi-
camentos a sus integrantes por parte de los aseguradores en salud del



sistema; y, por otra parte, como una apuesta de més amplio alcance,
han desarrollado ejercicios de participacion en escenarios de formula-
cién de la politica pablica en medicamentos.

No obstante, aunque en ambos escenarios el aporte de las asocia-
ciones en pro del acceso a los medicamentos ha sido significativo, di-
chas actuaciones no han estado exentas de cuestionamientos por parte
de otros actores del sistema, que han sefialado supuestos vinculos en-
tre algunas asociaciones de pacientes y algunos laboratorios farma-
céuticos, situacion que, a su juicio, les resta independencia y credibili-
dad a varias actuaciones publicas de las primeras.

Respecto al uso de la accion de tutela, bajo la influencia de cier-
tos laboratorios farmacéuticos algunas asociaciones estarian interpo-
niendo este recurso para solicitar medicamentos de elevado costo que,
aunque en ocasiones no constituyen alternativas terapéuticas de valor
agregado, si favorecen las ganancias de dichos laboratorios;3 en el caso
de la participacién en politicas relacionadas con medicamentos, las
asociaciones estarian promoviendo discusiones y medidas que, antes
que a sus propios intereses organizacionales, estarian también favore-
ciendo los intereses de determinados laboratorios. Ambas situaciones
tendrian lugar como contraprestacion de las asociaciones al apoyo lo-
gistico y econdmico recibido por parte de tales laboratorios.#

Ahora bien, si desde un punto de vista teoérico la ciudadania es
comprendida como condicién juridica o legal (estatus de derechos),
al igual que como practica politica individual y colectiva siempre en
construcciéon (Aguil6, 2008; Pena, 2008) que, valga la redundancia,
se concreta en diferentes nociones y practicas con diferentes objetivos
(por ejemplo, exigir y defender derechos en el marco del sistema de
salud, como un apropiado acceso a medicamentos), los rastreos docu-
mentales y empiricos previamente realizados en este trabajo nos per-
miten afirmar que, dentro de las asociaciones de pacientes del pais y
la ciudad y, particularmente, de las que participaron en este estudio,
se construyen diferentes tipos de ciudadania con sus correspondientes
practicas.

En esta via, y considerando ademas diferentes elementos del con-
texto sociopolitico colombiano (debilidad y autoritarismo del Estado,
corrupcion, violaciones de todos los derechos humanos, niveles preca-
rios de vida y politizacién de la sociedad) (Uribe, 2001; Garay, 2002b;
Torres, 2007), podremos plantear la existencia, en las asociaciones de



pacientes, de ciudadanias que se mueven en diversos niveles de au-
tonomia-cooptacion,s politizacion y, si se quiere, “virtuosismo civico-
politico”. Hablamos de “autonomia” porque las asociaciones, en cuan-
to iniciativas de pacientes y familiares, con limitaciones de recursos
(v, la mayoria de las veces, 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 siste-
ma de salud. Pero nos referimos también a la “cooptacién” porque,
bajo diferentes grados de conciencia y colaboracion, algunas de ellas
estarian favoreciendo los intereses de las multinacionales farmacéuti-
cas, tal y como lo sugieren algunos actores. Igualmente, mencionamos
la “politizacién” porque los integrantes de estas asociaciones frecuen-
temente devienen en sujetos politicos que, desde diferentes niveles
de cualificaci6én, interacttian en la esfera publica con otros actores y
con el Estado. Y, por tltimo, aludimos al “virtuosismo civico-politico”
porque también se presentan, aqui, diferentes grados de adhesién a
valores como la defensa del interés colectivo, la deliberacién publica y
el trabajo comun.

Sin embargo, el analisis desarrollado en este libro no pretende pro-
poner separaciones o rupturas entre estas situaciones. Mas bien pre-
tende senalar la coexistencia mas o menos conflictiva de ciudadanias
con diferentes atributos y “vacios” politicos dentro de las asociaciones
y entre ellas, lo que ciertamente se concreta en diferentes escenarios
de solidaridad, identidad, lucha por los derechos y el reconocimiento,
confrontacién-acercamiento con el Estado, y también, por qué no, en
conflictos de intereses.®

Como resumen de lo dicho hasta el momento, podemos plantear
entonces tres asuntos de interés en este trabajo: las asociaciones de
pacientes, el acceso a los medicamentos y la ciudadania. Aqui, los tres
se articulan a partir del reconocimiento del papel protagbénico que las
asociaciones de pacientes, en diferentes contextos, han tenido en rela-
cién con diversos aspectos de la politica sanitaria, incluida la garantia
del acceso a medicamentos, y la forma en que dicho papel se ha tra-
ducido en una serie de practicas politicas o de ciudadania, todas ellas
mediadas por diferentes elementos de contexto, incluidas diferentes
nociones de derechos y, en particular, del “derecho a la salud”.

Asi las cosas, aunque, como se ha dicho, tanto la revision de lite-
ratura como la exploracion de diferentes sitios web revelan un nota-



ble incremento del namero de asociaciones de pacientes en el pais, lo
cierto es que en nuestro contexto no se han realizado de manera previa
estudios sobre dichas asociaciones, sus logros y dificultades corpora-
tivos, y su relacion con la politica publica en salud. El hecho de que
estas asociaciones se hayan convertido en actores claves del sistema
de salud y no se conozca mucho sobre ellas justifico, entonces, la rea-
lizacién de este estudio.

El estudio es cualitativo, tipo estudio colectivo de casos (Stake,
1999), y se apoya en técnicas etnograficas (entrevistas, grupos focales”
y observacion participante) y técnicas de analisis documental (revisiéon
de la documentacion suministrada por las asociaciones de pacientes y
andlisis de prensa); su objetivo principal es comprender como tienen
lugar los procesos de construccion de ciudadania por el acceso a medi-
camentos en asociaciones de pacientes de la ciudad de Medellin.

Notas

1 Ver “Con salvedades, organizacién de pacientes del pais aplaude reforma
ala salud” (El Espectador, 26 de febrero de 2013 [en linea], disponible en:
http://www.elespectador.com/noticias/salud/salvedades-organizacion-
de-pacientes-del-pais-aplaude-r-articulo-407070).

2 Es importante aclarar que para la Organizaciéon Mundial de la Salud
(OMS) el acceso a medicamentos no se circunscribe exclusivamente a su
disponibilidad o calidad. Por el contrario, el acceso a medicamentos es
un fenémeno relacional complejo que implica al menos cuatro dimensio-
nes: 1) disponibilidad fisica, que se refiere a la relacién entre el tipo y la
cantidad de medicamentos requeridos por la poblacién y el tipo y canti-
dad de medicamentos ofrecidos o existentes; 2) asequibilidad, que es la
relacion entre los precios de los medicamentos y la capacidad del usuario
de pagar por ellos; 3) accesibilidad (geografica), que es definida como la
relacion entre la localizacion de los medicamentos y la localizacion del
usuario eventual; y 4) aceptabilidad, que se refiere al cumplimiento de
las normas técnicas y legales de funcionamiento, asi como de las expecta-
tivas y necesidades de los usuarios. Un quinto elemento, que de manera
transversal aparece incluido en el de acceso, es el del uso racional de los
medicamentos.

3 En el Plan Obligatorio de Salud (POS) hay un listado de medicamentos
integrado tanto por principios activos (medicamentos genéricos) como
por 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 ellos son la aprobacién del Comité
Técnico Cientifico de las Empresas Promotoras de Salud (EPS), o la ins-
tauracion de una accién de tutela que, al ser fallada positivamente, se con-
vierte en una orden a la EPS de suministrar el medicamento solicitado
y, por lo tanto, en un recobro mediante el que el Fondo de Solidaridad y
Garantia (Fosyga) del sistema de salud desembolsa el dinero a la EPS para
su compra. Es en este punto 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 laborato-
rios fabricantes.

Ver “Pacientes somos independientes” (El Espectador, 23 de febrero de
2012 [en linea], disponible en: http://www.elespectador.com/noticias/
actualidad/vivir/pacientes-somos-independientes-articulo-328391).

En sus analisis sobre el desarrollo de la ciudadania en América Latina,
Fleury (1997) ha definido la cooptacion politica como la incorporacion y
dilucidén de los intereses de las clases populares en la agenda y los intereses
de los organismos estatales y las clases dominantes. Por su parte, Epstein
(2008) ha definido la cooptacion o “incorporaciéon” como la capacidad de
las instituciones (biomédicas) para contener o desviar el potencial radical
del activismo en salud.

Maria Teresa Uribe (2001), reconocida soci6loga y politéloga colombiana,
ha planteado que las ciudadanias construidas en el pais y, en general, en
Latinoameérica son el producto de un amalgamamiento conflictivo y dificil,
siempre inacabado, entre el ideario de unas instituciones liberales moder-
nas y utopias ilustradas que han sido acuadas a lo largo de nuestra vida
republicana, por una parte, y las realidades étnicas, societarias y regional-
locales propias, por otra. El producto de dicho encuentro y sus expresiones
es lo que la misma autora ha denominado “ciudadanias mestizas”, que, a
su juicio, son la esencia de nuestro sistema politico y social.

Las entrevistas y los grupos focales fueron realizados durante los afios
2014 y 2015. Diferentes fragmentos de las entrevistas son presentados en
los capitulos de resultados. Dado que una de las premisas éticas de la in-
vestigacion cualitativa es la conservaciéon del anonimato de los entrevista-
dos, dichos fragmentos se presentan siempre acompaiiados de un coédigo
que permiti6 al investigador trabajar con la informacién obtenida mante-
niendo en reserva la identidad de los entrevistados. También se presentan
algunos fragmentos de notas de campo.






Capitulo 1

El propoésito de este capitulo es presen-
tar los escenarios o contextos en que han
emergido, como actores sociales en el
campo de la salud, las asociaciones de pa-
cientes que participaron en este estudio.
Como “escenarios” o “contextos” enten-
demos, principalmente, los cambios y las
tensiones relacionados con las reformas a
los sistemas de salud y las politicas far-
macéuticas acontecidos en los 6rdenes
global y nacional durante varios afios, in-
cluso décadas. En tal sentido, este capitu-
lo intenta una articulaci6n entre elemen-
tos de los 6rdenes macro, meso y micro de
la realidad, entendiendo lo “macro” como
el proceso de globalizaciéon econémica y
su impacto en el sector salud, lo “meso”
como las lineas de politica farmacéutica
nacional del sistema de salud y sus refor-
mas, y lo “micro” como las asociaciones
de pacientes mismas, que emergen como
actores colectivos que se movilizan y visi-

Contexto sociosanitario

y de acceso a medicamentos:

el escenario para la emergencia
de las asociaciones de pacientes

bilizan en los 6rdenes nacional y local por
asuntos de politica publica y del sistema
de salud, entre otros.

Bajo esta légica, el capitulo se divi-
de en cuatro apartados que vinculan los
elementos que se acaban de senalar. En
el primer apartado se exploran las ten-
siones globales que se han suscitado en
materia de acceso a medicamentos y su
influencia en las politicas disenadas para
tal fin en el pais. En el segundo se plantea
la predominancia nacional de politicas de
mercado en el sector de los medicamen-
tos y en el sistema de salud, y se anali-
zan los efectos que para el derecho a la
salud han tenido dichas politicas. Luego,
en el tercer apartado, se sostiene que las
reformas anteriores han generado un es-
cenario de contienda sociopolitica en tor-
no a los medicamentos entre diferentes
actores sociales. Finalmente, en el cuar-
to apartado, se plantea que, en medio de
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dicha contienda sociopolitica, las asocia-
ciones de pacientes han emergido como
actores destacados.

La agenda econdémica global
y los medicamentos: la influencia
sobre la politica farmacéutica
en Colombia

Las situaciones de acceso a medicamen-
tos que en la actualidad se presentan
en diferentes contextos (desde el global
hasta el local) no pueden ser vistas por
fuera de la inclusién del sector salud vy,
particularmente, del sector farmacéutico
en el proceso de globalizacion econémi-
ca iniciado desde principios de la década
de los ochenta. Este hecho ha marcado el
predominio de politicas de corte neolibe-
ral en el sector farmacéutico, 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 por la con-
solidacion de la industria farmacéutica
como sector estratégico de acumulacion
de capital con las medidas que ello impli-
ca (creacion y extension de patentes para
los medicamentos, aumento en el costo de
estos, diferenciacion y seleccion de mer-
cados —paises del primer y tercer mun-
do—, entre otras), por otra parte también
deben ser reconocidos los esfuerzos con-
juntos entre organismos como la Organi-
zacion de las Naciones Unidas (ONU) y la

Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS),
los Gobiernos de diversos paises y algu-
nas ONG por asegurar un mayor acceso a
medicamentos para la poblacién mundial,
con base en estrategias como las politicas
farmacéuticas nacionales, los listados de
medicamentos esenciales y su inclusion
como parte del derecho a la salud esta-
blecido en el Pacto Internacional de De-
rechos Econdémicos, Sociales y Culturales
(PIDESC) de 1976.

Esta divergencia ha tenido su correla-
to en las politicas del pais para el acceso
a medicamentos, al ser predominante la
linea de las politicas promercado (neoli-
berales), que favorecen los intereses de
las multinacionales farmacéuticas y aten-
tan contra un mayor acceso a los medi-
camentos para la poblacion. Para ilustrar
este hecho, se presenta enseguida una re-
vision de ambas tendencias.

El acceso global a medicamentos
como objetivo de los organismos
internacionales y los Gobiernos

Desde mediados del siglo pasado, orga-
nismos internacionales como la OMS y
la ONU empezaron a desarrollar estra-
tegias tendientes a incrementar el acce-
so a medicamentos a nivel mundial. Una
primera estrategia fue el establecimiento,
en 1950, por parte del Comité de Nomen-
claturas de la OMS, de la Denominacién
Comun Internacional (DCI) como me-
canismo de nomenclatura que ayudara
a la unificacién de nombres y presenta-
ciones de medicamentos y, por lo tanto,
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a la producciéon mundial de estos. Desde
entonces, la DCI es el listado internacio-
nal de los nombres oficiales o genéricos,
no comerciales, de las sustancias farma-
cologicas, el cual se actualiza cada afio y
cuenta en la actualidad con cerca de siete
mil sustancias.

También, en la década de los cincuen-
ta, se ubican los primeros antecedentes
en materia de politicas estatales para el
acceso a medicamentos, cuando paises
como Sri Lanka, Paptia Nueva Guinea,
Cuba, Perd, Mozambique, Tanzania y los
paises escandinavos adoptaron las pri-
meras Listas de Medicamentos Esencia-
les,' lo que expresaba la importancia que
para los Estados revestia la salud ptblica
y el acceso a los medicamentos (Anteza-
nay Seuba, 2008).

Ya en las décadas de los setenta y
ochenta, varios acontecimientos favore-
cieron la aparicion de politicas para el
acceso a medicamentos para la poblaciéon
mundial. En 1975, la Asamblea Mun-
dial de la Salud (AMS), en su resolucién
WHA28.66, solicit6 a la OMS establecer
medios para ayudar a los Estados miem-
bros a formular politicas farmacéuticas
nacionales. Dicha resoluciéon fue segui-
da de una serie de acontecimientos que
marcaron la evolucién de los programas
nacionales de medicamentos con la asis-
tencia de la OMS. Asi, en 1977 la OMS
lanz6 la primera Lista Modelo de Medi-
camentos Esenciales, es decir, un “listado
modelo” de medicamentos que cada pais
debia adaptar a sus propias necesidades
(OMS, 2002).

En 1978, se celebr6 la Conferencia In-
ternacional sobre Atenci6n Primaria de
Salud (APS), convocada por la OMS y el
UNICEF en Alma-Ata, en la cual se in-
cluy6 el acceso a los medicamentos esen-
ciales como uno de los ocho elementos
clave de la APS, mientras que en 1979 se
estableci6 el Programa de Accién sobre
Medicamentos Esenciales (PAME) de la
OMS como 6rgano asesor de los paises.
Igualmente, en 1986 la OMS publicd, a
modo de orientaciones practicas para los
Estados miembros, el documento “Pautas
para establecer politicas farmacéuticas
nacionales” (OMS, 2002).

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 accién, por
lo que se incorporaron al debate asun-
tos como la privatizacién de los servicios
sanitarios, los efectos sobre la salud de
la liberalizacién comercial y la homoge-
neizaciéon internacional de los derechos
de propiedad intelectual. Asi, en 1997 el
PAME public6 un informe que analizaba
los posibles efectos del Acuerdo sobre los
Aspectos de los Derechos de Propiedad
Intelectual relacionados con el Comercio
(ADPIC), de la Organizacién Mundial del
Comercio (OMC), sobre el acceso a me-
dicamentos a nivel mundial® (Antezana y
Seuba, 2008).

Esta incursiéon en nuevos temas fue
el preambulo para que en el afio 2000 el
Comité de Derechos Econémicos, Socia-
les y Culturales de la ONU (COMDESC),
con base en lo establecido en el Pacto In-
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ternacional de Derechos Econdmicos, So-
ciales y Culturales (PIDESC), enfatizara
que el acceso a medicamentos esenciales
hace parte del contenido minimo esen-
cial (CME) del derecho a la salud que los
Estados deben garantizar a sus habitan-
tes. En el afio 2001, tanto la Asamblea
General de las Naciones Unidas como la
AMS confirmaron esta postura. Asi, los
primeros afios de la década del 2000 se
caracterizaron por un fuerte trabajo de la
OMS para posicionar el acceso a medica-
mentos esenciales como derecho humano
(Antezana y Seuba, 2008).

Segun los datos de la OMS, este tra-
bajo entre organismos, ONG y Gobier-
nos llevd a que el namero de personas
con acceso a medicamentos esenciales a
nivel mundial aumentara de aproxima-
damente 2.100 millones, en 1977, a unos
3.800 millones en 1999. Sin embargo, se
reconocia al mismo tiempo que amplias
franjas de poblacién continuaban sin ac-
ceso y que habia una serie de dificultades
asociadas (World Health Organization
[WHO], 2002).

Finalmente, desde mediados de la dé-
cada pasada hasta el momento, el traba-
jo de la OMS sobre los medicamentos ha
estado marcado por escenarios contradic-
torios, dada la influencia que la industria
farmacéutica ha logrado sobre tal organi-
zacion. Por una parte, el equipo del PAME
ha incursionado decididamente en la dis-
cusién sobre la relaciéon entre propiedad
intelectual, innovacion y salud publica, lo
cual ha motivado cuestionamientos a las
patentes concedidas a las multinacionales

farmacéuticas como mecanismo para in-
centivar la innovacion farmacolégica, es-
pecialmente en relacion con medicamen-
tos para enfermedades desatendidas y de
interés para la salud publica (OMS, 2008).

Sin embargo, al mismo tiempo se ha
reconocido la creciente influencia politi-
ca que la industria farmacéutica y otros
actores privados han venido ganando en
la OMS, como consecuencia de las difi-
cultades de financiacién experimentadas
en los ultimos afios por la organizacion,
lo que la ha llevado a depender principal-
mente de aportes privados que han con-
dicionado gran parte de sus proyectos y
estrategias (Zumach, 2012). De alli que
en los dltimos tiempos la actuacion de
la OMS se haya expresado en posiciones
ambivalentes respecto a ciertas politicas
de medicamentos (y en sus politicas en
general) (Fundacién Ifarma, CIMUN,
Federacion Médica Colombiana y Mision
Salud, 2015).

El acceso a medicamentos
y la agenda neoliberal
de las multinacionales

Jarmacéuticas

De manera mas o menos paralela a las
iniciativas globales para ampliar el acceso
a medicamentos, el sector farmacéutico
internacional avanzaba en la implemen-
tacion de diferentes reformas que favo-
recieran sus ganancias, aunque dichas
reformas fueran contrarias al mismo
principio de brindar mayor acceso. Asi,
durante los ochenta y noventa se consoli-
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daron multinacionales farmacéuticas que
hasta el dia de hoy siguen siendo orienta-
das por el principio de rentabilidad eco-
noémica antes que por el de resolucién de
las necesidades en salud de las poblacio-
nes, en especial de las méas pobres.

El denominado “Consenso” de Wash-
ington (1989), que propuso la “liberali-
zacién del comercio mundial” como uno
de sus ejes de reforma, fue el preambulo
para la creacion de la Organizacién Mun-
dial del Comercio (OMC) en 1995 y, con
esta, del ya mencionado ADPIC. Como se
vio antes, los ADPIC han sido uno de los
precedentes negativos mas importantes
para el acceso de la poblacion mundial
a los medicamentos, especialmente en
los paises pobres (Homedes y Ugalde,
2007). De esta forma, el costo de los me-
dicamentos ha llevado a que mas del 80%
de la produccién mundial sea consumido
en los paises ricos. En su orden, América
del Norte (47,2%), Europa (23,7%) vy Ja-
pon (12%) consumen el 83% del mercado
mundial de medicamentos, mientras que
la representatividad del consumo mun-
dial para el total de los paises africanos
llega tan solo al 1%, y la de América Lati-
na al 4% (Velasquez y Correa, 2008). El
ADPIC le ha permitido al sector farma-
céutico transnacional convertirse en uno
de los sectores econdémicos mas renta-
bles, junto con el narcotrafico y el merca-
do de armas.

Firmado el ADPIC por todos los pai-
ses integrantes de la OMC (164 paises),
otra de las estrategias empleadas por la
industria farmacéutica para asegurarse

amplios margenes de ganancia han sido
las demandas legales a los Gobiernos de
los paises por supuesta violacion de este
acuerdo (Oxfam Internacional, 2006).
También pueden ser mencionadas la gue-
rra publicitaria de desprestigio contra los
medicamentos genéricos y la labor de los
lobbistas de esta industria en diferentes
instancias para obtener legislaciones que
favorezcan sus intereses (Cabral, 2004;
Forcades, 2006). En este escenario, hay
que reconocer ademéas que la conforma-
cion o el apoyo de algunas asociaciones
de pacientes ha sido también una estrate-
gia empleada por la industria farmacéu-
tica para incidir sobre las decisiones de
politica puablica (Lambert, 2010).
Igualmente, la industria farmacéu-
tica ha aprovechado los conceptos pro-
puestos por los organismos internacio-
nales en relacion con los medicamentos,
como “acceso”, “
les”, “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

medicamentos esencia-

los paises en desarrollo 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 de las reformas neolibe-
rales en el sector farmacéutico, se pueden
hacer dos consideraciones generales. La
primera es que el desarrollo econémico y
tecnoldgico logrado por la industria far-
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macéutica durante las ultimas décadas
no ha representado necesariamente un
factor favorecedor de un mayor acceso a
medicamentos para la poblacién mundial
y, por el contrario, ha llegado a ser anta-
gonico. La segunda es que este enfoque de
maéaxima ganancia adoptado por dicha in-
dustria ha llevado a un aumento desbor-
dado en el gasto en medicamentos para
los sistemas nacionales de salud, asi como
para los ciudadanos mediante el “gasto de
bolsillo”. De hecho, diversos estudios han
mostrado que los sistemas de salud gas-
tan entre el 25y el 30% de su presupues-
to solo en medicamentos, y dicho gasto
tiende a aumentar en los proximos afios,
mientras millones de personas y familias
en todo el mundo sufren cada ano una ca-
tastrofe econdmica debido al gasto en me-
dicamentos y otras tecnologias médicas
(Inesta y Oteo, 2011; WHO, 2012).

Las situaciones expuestas ilustran,
pues, la manera en que las reformas neo-
liberales en el sector farmacéutico han
contradicho el principio de acceso a los
medicamentos impulsado por los orga-
nismos internacionales, los Gobiernos de
paises en desarrollo y sectores de la socie-
dad civil internacional. Esta tension esta
ailn vigente.

La politica farmacéutica nacional:
la confirmacion 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 una parte, el pais ha dado pasos im-
portantes para lograr un mayor acceso
a medicamentos esenciales segtn los li-
neamientos internacionales. Pero, por
otra parte, principalmente en el escena-
rio de la reforma al sistema de salud? y,
de manera acentuada, del 2002 al 2010,
las politicas en materia de medicamentos
se caracterizaron por una desregulacion
estatal que favorecio 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
de la OMS y la ONU, el Gobierno colom-
biano habia avanzado en la expedicion de
licencias, fabricacion y venta de medica-
mentos bajo nombre genérico o técnico
con el fin de disminuir el costo de estos,
por ejemplo, mediante el Decreto 0291
de 1963 (Vacca, Fitzgerald y Bermtdez,
2006). Luego, durante los setenta, casi
simultineamente con la aparicién de la
primera Lista Modelo de Medicamentos
Esenciales de la OMS, Colombia adoptd
su primera Lista de Medicamentos Esen-
ciales para ser operada por medio del
Instituto de Seguro Social (ISS), el mayor
prestador publico de servicios de salud
de la época (Organizacién Panamerica-
na de la Salud [OPS], 2007).

Posteriormente, en la década de los
ochenta, el Ministerio de Salud impulsé
el uso del Formulario Terapéutico Na-
cional con el fin de orientar a los pro-
fesionales de la salud en una adecuada
prescripcion de medicamentos (Fuentes,
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1992), mientras que con la Ley 81 de 1987
fue creado un esquema para el control
de precios de medicamentos que incluia
tres modalidades: 1) control directo (el
Gobierno fijaria los precios maximos de
los medicamentos), 2) libertad regulada
(los productores y distribuidores podrian
fijar los precios, pero mediante criterios y
metodologias presentados al Gobierno) y
3) libertad vigilada (los productores y dis-
tribuidores determinarian los precios de
forma libre, informando peri6édicamente
sobre sus variaciones)* (Federacion Mé-
dica Colombiana, 2003). También, en la
via de un mayor acceso a medicamentos
esenciales, en 1991 se expidié 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, se encuentra que con
el inicio del Sistema General de Seguri-
dad Social en Salud (SGSSS), con la Ley
100 de 1993, se presentaron importantes
cambios en materia de politica farmacéu-
tica. Un primer hecho destacado es que
en los planes de beneficios —conocidos
también como Planes Obligatorios de
Salud (POS), que se garantizarian a los
afiliados al SGSSS— fue incluido un lis-
tado de medicamentos que se estructuro,
en gran medida, con base en el Listado de
Medicamentos Esenciales de la OMS vi-
gente para la época.

Igualmente, la Ley 100 dio lugar a la
creacion de instituciones relacionadas

con diversos aspectos de los medicamen-
tos: a) se cred el Consejo Nacional de
Seguridad Social en Salud (CNSSS), o6r-
gano encargado de definir los planes de
beneficios de los afiliados a los distintos
regimenes, incluyendo, dentro de estos,
el listado de los medicamentos que el sis-
tema deberia suministrar; b) se cred el
Instituto Nacional de Vigilancia de Medi-
camentos y Alimentos (INVIMA), 6rgano
encargado de la ejecucion de las politi-
cas en materia de vigilancia sanitaria y
de control de calidad de medicamentos,
productos biologicos, alimentos, bebidas,
cosméticos, etcétera; y c) se creb la Comi-
si6on Nacional de Precios de Medicamen-
tos (CNPM), encargada de la definicion
de las politicas de seguimiento y control
a los precios de los medicamentos (Vas-
quez, Gémez y Rodriguez, 2010).

Ahora bien, pese a la importancia de
los anteriores acontecimientos para ga-
rantizar un mayor acceso a los medica-
mentos en el pais, hacia finales de los no-
venta e inicios de la década del 2000, y en
el marco de una intensificacion de los tra-
tados politicos y comerciales con Estados
Unidos (ATPDEA,> Plan Colombia, etcéte-
ra), comenzd a surgir una orientacion de la
politica farmacéutica nacional tendiente al
favorecimiento de los intereses de las mul-
tinacionales farmacéuticas, muchas de
ellas de origen norteamericano.

Esta tendencia de politica publica pue-
de ser documentada concretamente a par-
tir de dos situaciones. En primer lugar, a
partir del continuo proceso de desregula-
ci6n de precios de los medicamentos que
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tuvo lugar especialmente entre el 2003 y
el 2010.Y, en segundo lugar, a partir de di-
ferentes iniciativas tendientes a conceder
a las farmacéuticas derechos de propiedad
intelectual méas amplios que los contem-
plados en el ADPIC de la OMC.

Respecto a la desregulacién de precios,
debe decirse que esta empez6 a partir de
1998 durante el gobierno del presidente
Pastrana y mediante el impulso dela CNPM
al régimen de libertad vigilada de precios,
en el que los laboratorios y distribuidores
determinaban libremente tales precios.
Luego, a partir del afio 2003 y durante los
dos periodos de gobierno de Alvaro Uribe,
dicha desregulacion se profundiz6. Mues-
tra de ello es que el ministro de Proteccion
Social, Diego Palacio, expidiera la Circular
01 de 2003, con la cual desmontaba varias
decisiones tomadas por su antecesor ten-
dientes a ejercer control sobre los recobros
por medicamentos al Fosyga y sobre los
precios de los medicamentos.®

Seguidamente, con la Circular o1 de
2004, el mismo ministerio llevé 55 me-
dicamentos oncolégicos del régimen de
control directo al régimen de libertad re-
gulada, cuando las condiciones de oferta
de ellos indicaban que debian mantener-
se bajo control directo; enseguida, con
la Circular 02 de 2004, se llevaron al ré-
gimen de libertad regulada otros 9 medi-
camentos oncoldgicos que estaban desde
el 2003 en el régimen de control directo
(Federacion Médica Colombiana, 2013).

Ademas, 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:
a) se dispuso un régimen general de “liber-
tad vigilada” para todos los medicamentos
que se comercializaban a nivel nacional, es
decir, se liberaron los precios de todos los
productos que estaban en “libertad regula-
da” o “control directo”; b) se dispuso la de-
rogatoria inmediata del régimen de “con-
trol directo” automaético que regia para
los precios de medicamentos con menos
de tres oferentes en el mercado (monop6-
licos), que podian abusar de su posicion
dominante; ¢) se restringio6 la regulacion
de precios a “clasificaciones terapéuticas
relevantes”, que nunca fueron definidas
claramente; y d) se cre6 un “sistema de
precios de referencia” impreciso, confu-
SO, oneroso e inocuo, con informacion de
ocho paises de referencia, que nunca pudo
implementarse eficientemente (Federa-
cion Médica Colombiana, 2013).

Asi las cosas, tal y como diferentes sec-
tores lo pronosticaron, con el paso de los
afos el proceso de desregulaciéon de pre-
cios termind causando nefastos impactos
econ6micos tanto en el canal comercial
(particular) como en el canal institucional
(SGSSS) de medicamentos (ver figura 1.1).
En el canal comerecial, la falta de control de
precios generé que muchos medicamentos
fueran vendidos a los consumidores a pre-
cios excesivos, mientras que en el canal ins-
titucional esta misma falta de control ge-
ner6 que el sistema pagara medicamentos
mas caros a las farmacéuticas y que el valor
de los recobros por medicamentos aumen-
tara también sustancialmente (Contraloria
Delegada para el Control Social, 2012).


http://www.med-informatica.com/OBSERVAMED/Circular1-04CNPM.htm
http://www.med-informatica.com/OBSERVAMED/Circular1-04CNPM.htm
http://www.med-informatica.com/OBSERVAMED/CircularCNPM-02-2004.htm
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MERCADO FARMACEUTICO

COLOMBIANO

REGULACION

Ministerio de Salud
y Proteccién Social
INVIMA
Comisién Nacional de Precios
de Medicamentos (CNPM)

Consejo Nacional de Seguridad
Social en Salud (CNSSS)

CANAL DE
DISTRIBUCION
INSTITUCIONAL
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y privadas
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DISTRIBUCION
COMERCIAL

Cadenas, droguerias

de grandes superficies

Consumidor final

Pequenas
droguerias

Figura 1.1 Estructura de regulacién y distribucién de medicamentos en Colombia

Fuente: elaboracion propia.

Por otra parte, frente a la concesiéon de
estandares ADPIC Plus por parte del Go-
bierno colombiano a las multinacionales
farmacéuticas, dos han sido los escena-
rios principales. El primero se dio con la
expedicibn, en el 2002, del Decreto 2085,
sobre protecciéon exclusiva de datos de
prueba de medicamentos; mediante tal
proteccion, las multinacionales farma-

céuticas exigen a la autoridad sanitaria
de un pais (en este caso el INVIMA) la
no divulgacién durante un determinado
periodo (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,
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2014). En términos practicos, esto equi-
vale a que la autoridad sanitaria no pueda
usar tales datos para la aprobacion de un
producto posterior, por lo que un terce-
ro que desee obtener un registro sanita-
rio relacionado debe repetir los estudios
sobre seguridad y eficacia, con lo cual se
retrasa la entrada de medicamentos com-
petidores que reduzcan los costos. Segin
un estudio adelantado por Cortés, Rossi
y Vasquez (2012), la proteccion de datos
de prueba le habia representado al pais,
entre el 2002 y el 2012, un sobrecosto en
medicamentos por valor de ochocientos
mil millones de pesos.

El segundo y mas drastico episodio
de concesiones a las multinacionales fue
el presentado durante la negociacion y
firma del TLC entre Colombia y Estados
Unidos. Desde el inicio de las negociacio-
nes, en el 2004, la parte norteamericana,
en representacion de los intereses de los
laboratorios farmacéuticos, exigié al Go-
bierno colombiano la adopcién de varias
medidas tendientes a conferir derechos
de propiedad intelectual mas amplios so-
bre los medicamentos, asi como a evitar
la importacion y fabricaciéon de genéricos,
condiciones aceptadas sin mayor reparo
por la comisién negociadora colombiana.
Entre las exigencias admitidas por Co-
lombia en el TLC, se encontraban: a) otor-
gamiento de patentes por segundos usos,
b) compensacion a los titulares de las pa-
tentes por el tiempo que toma el proce-
so de aprobacion de la comercializacion,
¢) prohibicion de realizar importaciones
paralelas, d) prohibicién de expedir li-

cencias obligatorias, e) enlace (linkage)
entre la autoridad de registro sanitario y
la autoridad de proteccion industrial para
demorar el registro y la comercializaciéon
de genéricos, y f) adopcion definitiva de
la medida de protecciéon de datos de prue-
ba (Misién Salud, 2007b; Useche, 2007;
Arévalo, 2014).

Asi, pese a la oposicion que entre dife-
rentes sectores sociales caus6 la aceptacion
de tales medidas, un texto del TLC que las
incluia fue firmado por ambas partes en el
2007y, en lo concerniente a la propiedad
intelectual respecto a medicamentos, sola-
mente el trabajo de un grupo de ONG que
viajaron a Washington para dialogar con
diferentes senadores norteamericanos lo-
gro que en el 2010 el Senado aprobara un
protocolo modificatorio del TLC, en el que
la mayoria de estas exigencias ADPIC Plus
dejaban de ser de obligatorio cumplimien-
to para Colombia y pasaban a ser “opcio-
nales” (Mision Salud, 2007a).

Los anteriores hechos demuestran la
conexion existente, por una parte, entre las
politicas internacionales de medicamentos
concretadas en el ADPIC y los intentos de
ampliaciéon de este por parte de Estados
Unidos mediante TLC con paises como
Colombia. Por otra parte, se hace eviden-
te también la relacion entre las politicas
internacionales y las nacionales, estas tl-
timas caracterizadas por un favorecimien-
to de los intereses de las multinacionales
farmacéuticas y por intentos regulatorios
débiles por parte del Gobierno.

Dos de estos intentos regulatorios son,
en primer lugar, la formulacién de un do-
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cumento de politica farmacéutica nacio-
nal por parte del Ministerio de Proteccién
Social en el 2003, que nunca fue adopta-
do legalmente y que tenia como objetivos
asegurar el acceso a los medicamentos
esenciales de la poblacion colombiana; ga-
rantizar la seguridad, calidad y eficacia de
los medicamentos en el pais; implementar
estrategias para desarrollar la cultura del
uso adecuado de los medicamentos entre
toda la poblacién; y desarrollar e imple-
mentar sistemas de informacién sobre
medicamentos en el SGSSS (Ministerio
de la Proteccién Social, 2003). Y, en se-
gundo lugar, el documento CONPES 155-
2012, de politica farmacéutica nacional,
que planted como algunos de los proble-
mas centrales de la situaci6n farmacéutica
nacional “[...] el uso irracional de medi-
camentos, la ineficiencia en el gasto, las
dificultades de transparencia y disponibi-
lidad de informacién para la toma de de-
cisiones, la oferta-suministro insuficiente
de medicamentos, y las debilidades en la
rectoria y vigilancia” (Departamento Na-
cional de Planeacion, 2012: 21).

Este documento CONPES constituye
actualmente el soporte principal de una
serie de decisiones gubernamentales ten-
dientes a retomar el control de los precios
de los medicamentos en el pais y a favore-
cer un mayor acceso a estos. En este con-
texto, se debe destacar la Circular 03 de
2013, que establecié una nueva metodo-
logia para fijar precios maximos de venta
(PMV) de medicamentos y determinar
cuales medicamentos deberian ir a con-
trol directo de precios. Con base en dicha

metodologia, mediante la Circular o4 de
2013 fueron llevados a control directo
189 medicamentos y luego, mediante la
Circular o7, otros 364. Ahora bien, pese
a lo notable de las anteriores iniciativas,
también es cierto que frente a muchos
otros aspectos que condicionan el acceso
a medicamentos, tales como los estanda-
res de propiedad intelectual, se requieren
ain mayores esfuerzos regulatorios. De
igual forma, los estandares ADPIC Plus
acordados en el TLC, pero ain no im-
plementados, podrian llegar a serlo en
cualquier momento, lo que representaria
mayores costos de los medicamentos en
el pais y tendria, por lo tanto, diversas
implicaciones en la salud publica.

Los elementos expuestos nos permi-
ten retomar, entonces, los argumentos
con que dimos inicio a este apartado y
segun los cuales la politica farmacéutica
nacional constituye un reflejo o una ex-
tension de las politicas que en el ambito
global han sido adoptadas para el favore-
cimiento del sector farmacéutico. Como
se vera a continuacién, dicha tendencia
ha devenido en violaciones sistemaéticas,
en el componente de los medicamentos,
al derecho a la salud.

La desregulacion en el ambito
del acceso a los medicamentos:
implicaciones para el derecho
a la salud y su judicializacién

Las politicas de mercado en el sector far-
macéutico que han sido sefialadas deben
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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 res-
pecto a los medicamentos vino aparejado
con la ya mencionada reforma al sistema
de salud iniciada en 1993. Siguiendo los
preceptos del informe “Invertir en Sa-
lud”, del Banco Mundial, y con base en el
esquema de “competencia regulada” de-
sarrollado por Londoio y Frenk, el nuevo
SGSSS comenz6 a operar bajo la premisa
del aseguramiento universal de la pobla-
cion (Echeverry, 2008).

Bajo este esquema, los colombianos
pueden afiliarse al sistema bajo alguno de
los dos sistemas de aseguramiento: el régi-
men contributivo, para quienes tienen ca-
pacidad de pago, y el régimen subsidiado,
para la poblacion pobre y sin capacidad de
pago (consistente en subsidios parciales o
totales en salud). Ambos regimenes empe-
zaron a ser operados mediante Entidades
Promotoras de Salud (EPS, aseguradoras
en salud), encargadas de la afiliacién y la
administracion de los recursos provenien-
tes de los afiliados y del Estado, recursos
con los que a su vez contratan con Insti-
tuciones Prestadoras de Servicios de Salud
(IPS) el suministro de un plan de benefi-
cios (POS) para sus afiliados, que inclu-
ye atenciéon preventiva, procedimientos
médico-quirtrgicos, diagnosticos y un lis-
tado de medicamentos esenciales. De este
modo, mientras la prestacion de los servi-
cios tiene lugar mediante un esquema de
competencia regulada entre entidades pu-

blicas y privadas, la regulacion del sistema
queda en manos del Estado.

Segun los promotores de este modelo,
con este se avanzaria en la eliminacién de
la antigua fragmentacion del sistema, en
la eficiencia en el manejo de los recursos
y en un mayor acceso a los servicios de
salud para todos los colombianos. Sin
embargo, con el paso del tiempo dichas
promesas no se cumplieron y, por el con-
trario, aparecieron nuevas barreras para
el acceso a los servicios. De esta forma, si
bien es cierto que el POS constituia el pa-
quete de procedimientos y medicamen-
tos que, segiin la normatividad, el SGSSS
debia garantizar de forma obligatoria a
todos los afiliados, en la practica empezo
a ocurrir que las EPS negaban de manera
reiterada prestaciones incluidas en dicho
POS con el fin de obtener mayores ganan-
cias econdémicas (Solano y Forero, 2012;
Martinez, 2013). A principios del 2000,
es decir, a pocos anos de la Ley 100, di-
versos estudios (Hernandez y Vega, 2001;
Hernandez, 2002) ya sefialaban la incom-
patibilidad del nuevo sistema de salud co-
lombiano con la conservacién del derecho
a la salud, dada la marcada orientacién
mercantil del primero.

Asi las cosas, ante las cada vez mayores
barreras para el acceso establecidas por
las EPS, la accion de tutela y otros meca-
nismos legales previstos por la Constitu-
cién de 1991 empezaron a ganar protago-
nismo como recursos empleados por los
ciudadanos para acceder a los servicios de
salud negados. Aunque no se poseen datos
anteriores a 1999 sobre el comportamien-
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to de las acciones de tutela en salud (ATS),
los informes de la Defensoria del Pueblo
sobre la tutela y el derecho a la salud en
Colombia (2012, 2013, 2014, 2015) mues-
tran que a partir de dicho afio el namero
total de estas ha crecido exponencialmen-
te, con solo breves descensos en el 2009 y
el 2010. Asi lo evidencia la figura 1.2.

De igual forma, otros analisis permi-
ten ver que, en el total de las ATS, aque-
llas relacionadas con la solicitud de medi-
camentos también empezaron a tener un
incremento marcado desde 1999, hasta
convertirse, entre los afios 2009 y 2012,
en la segunda causa de ATS.

Respecto al tipo de medicamentos
tutelados, ha resultado preocupante que
un porcentaje elevado de tutelas se ins-
tauren por medicamentos POS, es decir,
por medicamentos que las EPS deberian
garantizar a sus afiliados sin ningtn tipo

de dificultad por hacer parte del plan de
beneficios al que tienen derecho las per-
sonas. En la tabla 1.1 se puede observar,
por ejemplo, cobmo en el caso del régimen
subsidiado el namero de tutelas por me-
dicamentos POS supera siempre el na-
mero de tutelas no POS, lo que da cuenta
de mayores abusos de las EPS a la pobla-
cion perteneciente a este régimen, que es
la poblacién pobre. No obstante, también
se puede apreciar un notorio aumento en
las tutelas por medicamentos no POS en
el régimen contributivo, situaciéon que
algunos actores consideran que puede
atribuirse a la desactualizaciéon del POS
respecto al perfil de enfermedad de la po-
blacion (Pinto y Castellanos, 2014).

Los anteriores datos sobre tutelas por
medicamentos revelan la manera en que
la negacion, el aplazamiento y la entrega
incompleta de ellos, producto de la 16-
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Figura 1.2 Evolucion de las tutelas en salud en Colombia 1999-2014

Fuente: Defensoria del Pueblo (2014).
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Tabla 1.1 Tutelas por medicamentos POS y no POS por régimen entre el 2009 y el 2012

Contributivo Subsidiado
Aio Med. POS Med. no POS Med. POS Med. no POS
N. % N. % N.c % N.° %

2009 4.302 42,2 16.787 64,4 5.904 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

Fuente: elaboracion propia con base en Defensoria del Pueblo (2014).

gica economica de las EPS, asi como de
la adopcién de una politica farmacéuti-
ca nacional promercado, han devenido
en violaciones reiteradas al componente
de medicamentos del derecho a la sa-
lud de los colombianos.

Ahora bien, frente a los resultados
del uso de la ATS para la exigibilidad”
de medicamentos en el sistema de salud,
puede plantearse una lectura doble. Por
una parte, es claro que la accién de tutela
se ha convertido en la herramienta legal
maés usada para dichos fines, dado su facil
acceso para cualquier ciudadano y la ce-
leridad con que se emite el fallo judicial
correspondiente. En tal medida, la ATS
constituye tal vez la herramienta mas im-
portante para la restitucién y protecciéon
del componente de medicamentos del
derecho a la salud con que cuentan los
colombianos.? Pero a la vez, y de mane-
ra paraddjica, la ATS se ha configurado
también en estrategia de extraccion de
renta del SGSSS por parte de la industria
farmacéutica. Esto ultimo, mediante la

enorme cantidad de tutelas interpuestas
por medicamentos de marca cuyo equiva-
lente genérico se encuentra en el POS, y
en cuya instauraciéon (como se plantea en
diferentes denuncias)? inciden decidida-
mente las multinacionales farmacéuticas
que venden medicamentos en el pais y el
personal sanitario que trabaja con ellas.
Este escenario ha reabierto varios deba-
tes en Colombia; uno de los mas notorios
es el relacionado con la tensién 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 diez veces mas que
los genéricos (Andia, 2013).

La reforma a la salud en Colombia:
escenario para la configuraciéon
de una contienda por el acceso
a medicamentos

Diversos trabajos académicos (Uribe,
2009; Borrero y Echeverry, 2011; Borre-
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ro, 2013) plantean que la reforma a la salud
colombiana, con sus diferentes momentos
coyunturales, ha propiciado un escenario
de contienda politica y social en que acto-
res con diferentes grados de poder han dis-
putado entre si valores, visiones y recursos
asociados a la salud. La politica farmacéu-
tica nacional ha estado enmarcada también
en dicho escenario de contienda, que ha
hecho visibles, por una parte, un conjunto
de actores que, liderados por las multina-
cionales farmacéuticas, apoyan sus intere-
ses econOmicos y, por otra parte, un grupo
de actores que propenden por el interés
colectivo y la defensa de la salud publica, y
plantean la necesidad de una regulacién es-
tatal que asegure un acceso a medicamen-
tos equitativo para todos. Dichas dindmicas
pueden ser visualizadas mediante una revi-
si6n de algunos momentos coyunturales en
materia de politica farmacéutica y de refor-
ma al sistema de salud.

Actores en contienda en torno
a la politica farmacéutica nacional

Un primer escenario de contienda entre
actores en el Ambito de la politica farma-
céutica fue el configurado por el proceso
de desregulacion de precios de medica-
mentos adelantado por el Gobierno na-
cional entre el 2003 y el 2010. Alli fue-
ron 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 co-
lombianos. Se trataba, entre otros, de
actores gremiales y académicos, como la

Federacion Médica Colombiana y el Cen-
tro para la Investigacion en Medicamen-
tos de la Universidad Nacional (CIMUN),
que senalaban que los tnicos beneficia-
rios de dichas medidas de desregulacion
serian las multinacionales farmacéuticas
que obtendrian mayores ganancias.'® Sin
embargo, el Gobierno llevé a cabo este
proceso argumentando que era necesario
para la correccion de ciertos desbalances
del sistema."

Por otra parte, la negociacién y firma
del TLC con Estados Unidos y las impli-
caciones de sus ADPIC Plus fueron los
acontecimientos que generaron mayor
polarizacion entre los actores. Aqui hay
que decir nuevamente que el Gobierno
nacional, mediante los Ministerios de Co-
mercio Exterior y Protecciéon Social, es-
tuvo siempre alineado con las demandas
norteamericanas, mientras que, por su
parte, una gran coalicion de actores socia-
les desarroll6 una fuerte oposiciéon ante
los riesgos que para la salud publica y el
derecho a la salud representaba este tra-
tado. Se hicieron notables, dentro de este
grupo, ONG nacionales e internacionales,
como Mision Salud, Ifarma, Médicos sin
Fronteras, Accion Internacional por la
Salud (AIS) y la Asociacion de Industrias
Farmacéuticas Colombianas (ASINFAR);
universidades; lideres sociales, y la Con-
ferencia Episcopal Colombiana, todo lo
cual vino a sumarse a la amplia movili-
zacibon social que para la época se dio en
contra de este TLC, dadas sus implicacio-
nes para otros sectores como el agro, el
empleo y la industria nacional.
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Posteriormente, la discusién del do-
cumento CONPES 155-2012, de politica
farmacéutica nacional fue otro escenario
en que las posturas y los intereses de di-
versos actores se hicieron presentes. El
andlisis de la metodologia bajo la cual
la firma Unién Temporal Econometria
S. A.-SEI-SIGIL implementé una matriz
o mapa de actores e intereses revela que
frente a muchas de las medidas regulato-
rias propuestas se conformaron, en gene-
ral, dos coaliciones de actores: una maés
cercana a los intereses de la industria far-
macéutica y otra méas proxima a la defen-
sa del interés colectivo y la salud puablica
(Uni6on Temporal Econometria S. A.-SEI-
SIGIL, 2011). En este escenario empeza-
ron a tener una visibilidad importante al-
gunas asociaciones de pacientes del pais.
Por dltimo, en septiembre del 2014
(en el marco de intentos regulatorios
iniciados desde el 2010), el Gobierno
nacional expidi6 el Decreto 1782 para la
evaluacion y el registro de medicamentos
biolbgicos.*? Estos medicamentos consti-
tuyen la base del tratamiento de distintos
tipos de cancer, enfermedades inmunol6-
gicas y hormonales, entre otras, y, dado
el monopolio de fabricacion y precios que
sobre ellos han ostentado las multinacio-
nales en el pais, su costo resulta excesi-
vamente alto. En tal sentido, el Decreto
1782 reglament6 la importacion y pro-
duccién nacional de versiones genéricas
de estos medicamentos, con lo que se
estima que se presentaran reducciones
en su precio de entre 30 y 60%. Nueva-
mente, aqui hubo gran confluencia de ac-

tores y, como se detalla en el capitulo 4,
algunas asociaciones de pacientes fueron
senaladas de apoyar los intereses de las
multinacionales farmacéuticas.

Para finalizar, digamos que la contien-
da sociopolitica relacionada con el acceso
a medicamentos también ha tenido lugar
en los escenarios de la reforma al sistema
de salud. A continuacidén se revisan algu-
nos de sus momentos claves.

Coyunturas de la reforma
al sistema de salud y el acceso
a los medicamentos

La reforma al sistema de salud colombia-
no, iniciada con la creacion del SGSSS en
1993, ha tenido sucesivos momentos en
que los Gobiernos de turno han intenta-
do, pese a los malos resultados del siste-
ma, mantener y profundizar el modelo de
mercado en salud.

Una primera reforma al sistema tuvo
lugar en el 2007 con la expedicion de la
Ley 1122 para su supuesto mejoramien-
to. No obstante, esta ley introdujo solo
pequenos ajustes operativos al sistema y
conservo los esquemas de intermediacion
financiera y de aseguramiento, conside-
rados, por muchos, como sus problemas
centrales (Torres, 2010). En relacion con
los planes de beneficios y los medicamen-
tos, dicha ley eliminé el CNSSS y en su
reemplazo cre6 la Comision de Regula-
cion en Salud (CRES) como el 6rgano en-
cargado de su actualizacion. Por otra par-
te, la ley plante6 que las EPS, por medio
de sus comités técnico-cientificos, anali-
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zaran oportunamente las solicitudes de
medicamentos no POS en el caso de las
enfermedades de alto costo. Si por negli-
gencia en esta labor dichas solicitudes de-
rivaban en acciones de tutela, el costo de
estas debia ser asumido en partes iguales
por el Fosyga y la EPS responsable (Con-
greso de la Republica, 2007).

Sin embargo, los problemas de acceso
alos servicios y, por ende, las ATS conti-
nuaron en todo el pais, situaciéon que lle-
v6 a que en el 2008 la Corte Constitucio-
nal profiriera la emblematica Sentencia
T-760, en la cual, con base en los pactos
internacionales de derechos humanos y
la jurisprudencia nacional producto de
varios afios de tutelas en salud, se re-
conocia por primera vez el derecho a la
salud como fundamental en si mismo,
es decir, no dependiente de otros dere-
chos para su caracter de fundamental.
Igualmente, dicha sentencia definia una
serie de medidas que el Ejecutivo debia
tomar a fin de garantizar su proteccion
para todos los colombianos (Defensoria
del Pueblo, 2012).

Dadas las importantes implicaciones de
la sentencia, esta gener6 una amplia discu-
sion social, que arrojé como resultado una
iniciativa de la sociedad civil: la Comision
de Seguimiento a la Sentencia T-760 de
2008 y de Reforma Estructural al Sistema
de Salud y Seguridad Social, a manera de
organo independiente para realizar segui-
miento a su cumplimiento, lo mismo que
para propender por un cambio estructural
en el sistema de salud colombiano (Giane-
1la, Parra, Ely y Torres, 2010).

Pasando a otro plano de discusi6n, es
necesario sefialar que en diciembre del
2009 el Gobierno del presidente Uribe
expidi6 los denominados Decretos de
Emergencia Social en Salud. La justifi-
cacion para tal decisiéon fue la crisis fi-
nanciera que atravesaba el sistema, que,
segun el Gobierno, era una consecuencia
en el aumento de las tutelas y, por lo tan-
to, de los recobros por servicios y me-
dicamentos no POS, que habian pasado
de 207.000 millones de pesos, hasta el
afo 2005, a 2,4 billones de pesos entre
el 2005 y el 2009 (Ramirez, 2010; Pefia-
loza, 2010).

Desde esta perspectiva, el objetivo de
tales decretos era en gran parte la conten-
cion de los costos en el sistema de salud.
Por ejemplo, se proponia revisar el lista-
do de procedimientos, medicamentos e
insumos del POS, y ajustarlo; sancionar
econémicamente a los profesionales de
la salud que, por apartarse de este POS
ajustado, causaran dafios econdémicos
al sistema; asegurar que en adelante las
prestaciones no POS solicitadas por los
usuarios del sistema fueran cubiertas con
sus propios recursos (ahorros, cesantias,
pensiones, etcétera); y generar nuevos
mecanismos de recaudo de recursos para
el sistema (Franco, 2010).

No obstante, la impopularidad de es-
tas medidas y el hecho de que se descu-
briera 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 ni-
veles de indignacidén social generalizados
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que se expresaron en innumerables mar-
chas, plantones, foros y pronunciamien-
tos, a los que se vincularon estudiantes
universitarios, escolares y docentes, pro-
fesionales de la salud, usuarios, sectores
gremiales, hospitales piblicos y ciudada-
nia en general (Torres, 2011).
Igualmente, debe resaltarse que en
dicho contexto de movilizacion social por
primera vez se hizo notoria la participa-
cion de gran cantidad de asociaciones de
pacientes de todo el pais, debido a que
con los decretos 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 de-
bate y protesta, posiciondndose como ac-
tores emergentes en la contienda sanita-
ria.s Uno de los resultados mas notables
de esta situacién fue la creacion del mo-
vimiento Pacientes Colombia, integrado
por 146 asociaciones de pacientes de todo
el pais, y que hasta la actualidad se man-
tiene activo en diferentes escenarios.
Cabe agregar que, en esta misma co-
yuntura, diversas ONG relacionadas con
el tema del acceso a medicamentos y po-
liticas farmacéuticas, como Mision Salud,
Ifarma, Federaciéon 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”, en que se ratificoé que
la crisis fiscal del sistema era producto
principalmente de la corrupcion, la poli-
tica de desregulacion de precios y la falta

de control gubernamental a los recobros
por medicamentos.

La posibilidad de que los costos de
gran parte de los 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 algunos de los ejes
en torno a los cuales gir6 la contienda po-
litica durante los Decretos de Emergencia
Social. Aqui, por primera vez, ante los in-
tentos gubernamentales de profundizar el
modelo de mercado en salud, la ciudada-
nia hizo suyo el lema de la salud como un
derecho humano fundamental, lo que a la
larga result6 un factor determinante para
que la Corte Constitucional declarara la
inconstitucionalidad de dichos decretos.

Por otra parte, la Ley 1438 de 2011 in-
trodujo importantes elementos regulato-
rios en materia farmacéutica, lo que pro-
pici6 también la creacién de multiples es-
pacios para el encuentro de actores. Como
una de las medidas mas importantes, esta
ley planted la obligacion para el Gobierno
nacional de definir una politica farmacéu-
tica, de insumos y dispositivos médicos, lo
que se tradujo en el documento CONPES
155-2012. Igualmente, planted la nece-
sidad de realizar actualizaciones al POS
cada dos afos y la necesidad de regulacion
en materia de precios y registro sanitario
de medicamentos biologicos.

Finalmente, frente a los proyectos de
las leyes estatutaria y ordinaria en salud,
los cuales han sido liderados por el Go-
bierno desde el 2013, gran parte del deba-
te se ha centrado en las prestaciones (in-
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cluidos los medicamentos) que quedarian
incluidos o excluidos del nuevo plan de
beneficios al que accederian los afiliados
al sistema, y que pasaria a llamarse “Mi
Plan”. Mientras que el proyecto de ley or-
dinaria liderado por el Gobierno no logré6
ser aprobado en el Congreso en el 2014,
el proyecto de ley estatutaria si lo fue, pero
con importantes controles por parte de la
Corte Constitucional® (lo que dio origen a
la Ley 1751 de 2015, por medio de la cual se
regula el derecho fundamental a la salud).

El debate sobre las implicaciones de di-
cha ley sobre la salud de los colombianos
sigue abierto, especialmente porque en el
Plan Nacional de Desarrollo 2014-2018,
del Gobierno de Juan Manuel Santos, fue-
ron incluidos varios articulos que atenta-
rian contra el espiritu de tal ley (que, como
acabamos de decir, es consagrar la salud
como un derecho fundamental). En este
debate han tomado parte numerosos ac-
tores, incluidas varias asociaciones de pa-
cientes del pais.

Las asociaciones de pacientes:
actores emergentes en el contexto
de la reforma a la salud
en Colombia

Los elementos presentados a lo largo de
este capitulo nos permiten plantear que
las asociaciones de pacientes surgen
como un nuevo actor social en el escena-
rio de la reforma a la salud en Colombia.
Aunque un importante ntimero de aso-
ciaciones de pacientes en el pais tienen

una trayectoria significativa, el analisis
de los momentos criticos de la 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 hecho visibles tales asocia-
ciones, con su accion publica, en especial
a partir de la emergencia social en salud
del 2010.

Asi, al igual que lo acontecido nacio-
nalmente, en el &mbito local la orienta-
cion promercado del sistema ha deveni-
do en multiples barreras para el acceso a
los servicios y medicamentos, lo que se
ha constituido en un escenario de accion
determinante para el quehacer de las
asociaciones de pacientes de la ciudad.
Con respecto a las asociaciones partici-
pantes en este estudio, se debe decir que
operan con enfermedades de elevada
complejidad, tanto desde el punto de vis-
ta biologico y del tratamiento requerido
como desde los impactos familiares y so-
ciales que generan (ver tabla 1.2). Dado
que los pacientes que padecen alguna de
estas enfermedades enfrentan distintas
dificultades (de acceso a los servicios,
econdmicas, etcétera), las asociaciones
se constituyen en un importante apoyo
para ellos.

Adicionalmente a la enfermedad con
la cual trabajan, otros elementos que ayu-
dan a caracterizar las asociaciones parti-
cipantes en este estudio son sus circuns-
tancias y fecha de origen, la estructura
organizacional adoptada, las fuentes de
financiacion y sus objetivos.
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Tabla 1.2 Asociaciones participantes y poblacién objeto

Asociacion Poblacién objeto

Asociacion 1

Asociacion 2

Pacientes (en especial nifios y adolescentes) con sindrome de Turner

Pacientes con inmunodeficiencias primarias

Personas con diferentes enfermedades reumaticas, tales como artritis reumatoide, lupus

personas—, que tienen caracter crénico, son potencialmente mortales y cuyo diagnéstico y

Asociaciéon 3 Pacientes con enfermedad de Parkinson
Asociacion 4 . )
eritematoso y sindrome de Sjogren, entre otros
Asociacion 5 Pacientes con diferentes tipos de artritis reumatoide
Asociaciéon 6 | Pacientes con esclerosis maltiple
Asociacion 7 | Personas con talla (estatura) baja
Pacientes con enfermedades raras (aquellas de baja prevalencia—1 por cada 2.000
Asociacion 8
abordaje médico es complejo)
Asociacién 9

Asociacién 10 | Pacientes con VIH-sida

Asociacion 11 | Pacientes con trastorno bipolar
Asociacién 12 | Pacientes con hemofilia

Asociacién 13

Asociacion 14 | Pacientes con enfermedades raras

Mujeres que han padecido o padecen cancer de seno, de cuello uterino y otros tipos de cancer

Nifos y nifias con diferentes tipos de cancer

Fuente: elaboracion propia.

La indagacion sobre las circunstancias
de origen de las asociaciones participantes
permitio establecer que estas se han origi-
nado de tres maneras: 1) por iniciativa de
un grupo de pacientes, 2) por sugerencia
y apoyo de profesionales de la salud y 3)
por iniciativa de laboratorios farmacéu-
ticos. En tal sentido, se encontr6 que es
muy similar el nimero de asociaciones
conformadas como iniciativa de pacien-
tes o como iniciativa de profesionales de
la salud, mientras que la conformacién a
partir de un laboratorio farmacéutico fue

reconocida solo por una asociaciéon (ver
tabla 1.3). No obstante, podria haber un
nimero mayor de asociaciones cuyo ori-
gen se haya dado a partir de laboratorios y
que ocultan este hecho para no ser “acusa-
das” de falta de independencia.

En cuanto a las fechas de constitucion,
se encontr6é que una asociacion se consti-
tuy6 en 1986, dos en 1997, una en el 2002,
cuatro entre el 2006 y el 2007, y cinco entre
el 2009 y el 2012, situaciéon que confirma el
posicionamiento que durante los Gltimos
anos han tenido las asociaciones en el pais,
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Tabla 1.3 Circunstancias de origen de las asociaciones participantes

Origen P:jofesionales Inicia.tiva de Laboratorio farmacéutico Sin informacién
e la salud pacientes

Asociacién 1 X

Asociacién 2 X

Asociacion 3 X

Asociacion 4 X

Asociacion 5 X

Asociacion 6 X

Asociacién 7 X

Asociacion 8 X

Asociacién 9 X

Asociacion 10 X

Asociacion 11 X

Asociacién 12 X

Asociacién 13 X

Asociacion 14 X

Total 6 5 1 2

Fuente: elaboracion propia.

en especial con motivo de las crisis del siste-
ma de salud y sus efectos para los pacientes.

Respecto a la estructura organizacional
adoptada, todas las asociaciones, a excep-
cién de una, se han formalizado bajo el
mecanismo de personeria juridica, trami-
te que se requiere para el establecimien-
to de contratos y convenios, recepciéon de
aportes e interlocuciéon formal con otros
actores. Igualmente, la modalidad de jun-
ta directiva es la estructura organizacional
mas empleada para el direccionamiento
estratégico en las asociaciones.

Las fuentes de financiacién son prin-
cipalmente de cuatro tipos (son utilizadas
de forma complementaria por las asocia-

ciones): 1) financiamiento o aportes pro-
pios (principalmente mediante el aporte
de afiliados y la realizacion de actividades
para la recoleccion de fondos); 2) aportes
econdémicos o en especie de otras asocia-
ciones de pacientes u ONG; 3) aportes
econdmicos o en especie de laboratorios
farmacéuticos; y 4) aportes en especie de
otros actores, como instituciones de go-
bierno, universidades o empresa privada
(por ejemplo, refrigerios, préstamo de si-
tios de reunidn, etcétera).

La indagacion sobre las fuentes de fi-
nanciacién fue realizada inicialmente por
medio de entrevistas semiestructuradas,
pero fue complementada también con
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un analisis de la informaciéon documen-
tal suministrada por las asociaciones.
Asi, al observar plegables, folletos y afi-
ches de eventos convocados por las dis-
tintas asociaciones (simposios, talleres y
conferencias) se pudo observar en ellos
el logotipo de varios laboratorios farma-
céuticos multinacionales, lo que permite
inferir un apoyo econémico o en especie a
las asociaciones convocantes. Un ejemplo
de esta situacion lo constituye el afiche de
convocatoria a un simposio para pacien-
tes reumatolégicos realizado en Medellin
en el 2013 por una de las asociaciones
participantes, en el cual resultan visibles
los logos de seis laboratorios farmacéuti-

cos. Otros casos se refieren a eventos para
pacientes con diferentes tipos de cancer
y en cuyas piezas comunicativas también
son visibles los logos de los laboratorios.

Finalmente, otro asunto por destacar
son los objetivos establecidos por las aso-
ciaciones. En este caso, el mejoramiento
de la calidad de vida y el cuidado de la
enfermedad, ademas de la defensa de los
derechos de sus integrantes, son los dos
objetivos que aparecen como prioritarios
para todas ellas. Igualmente, resultan de
importancia la capacitacion a familiares y
cuidadores, la lucha por el reconocimien-
to y la incidencia en politicas publicas,
entre otros (ver tabla 1.4).

Tabla 1.4 Objetivos de las asociaciones participantes

Mejoramiento | Defensa Sensibilizacion Incidencia
de la calidad de los e s Apoyo Expansion
. . y capacitacion Lucha por el A en las
Objetivos deviday derechos : AR psicoy s dela
: acuidadoresy | reconocimiento L politicas
cuidado de la de los e emocional - asociaciéon
. familia publicas

enfermedad | pacientes
Asociacion 1 X X X
Asociacion 2 X X
Asociacion 3 X X X
Asociacion 4 X X X
Asociacion 5 X X X X
Asociacion 6 X X X
Asociacién 7 X X X X
Asociacion 8 X X X X X
Asociacion 9 X X X X X X X
Asociacion 10 X X X
Asociacion 11 X X X X X
Asociacion 12 X X X
Asociacion 13 X
Asociacion 14 X
Total 14 14 11 6 6 5 3

Fuente: elaboracién propia.
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Los elementos que se acaban de pre-
sentar ayudan a delinear, entonces, una
imagen corporativa sobre las asociacio-
nes participantes. Aunque una compara-
cion entre la informacién empirica aqui
obtenida y la informaci6on secundaria
sobre otras asociaciones de pacientes del
pais revela la presencia de algunos ele-
mentos transversales a nivel corporativo,
es cierto que las asociaciones aqui parti-
cipantes tienen sus propias particulari-
dades, dadas en especial por el contexto
en que operan. Asi, por ejemplo, resulta
probable que asociaciones ubicadas en la
ciudad de Bogotd tengan comparativa-
mente mayores posibilidades de partici-
pacion en politicas publicas de tipo nacio-
nal que muchas asociaciones ubicadas en
la ciudad de Medellin.

Por otro lado, entre las asociaciones
aqui participantes también se presentan

importantes diferencias corporativas res-
pecto a las variables revisadas hace un
momento, lo cual se relaciona con aspec-
tos como la trayectoria corporativa y poli-
tica de la asociacidn, y la visi6on de realidad
de sus directivos e integrantes, entre otros.

Como idea central de este apartado,
queremos enfatizar, entonces, la emer-
gencia de las asociaciones de pacientes
como actores colectivos del campo so-
ciosanitario, circunstancia mediada en
gran medida por las implicaciones que la
reforma a la salud en Colombia y la poli-
tica farmacéutica nacional han traido en
cuanto al acceso a los servicios (inclui-
dos los medicamentos) y a la calidad de
vida (ambas situaciones influenciadas, a
su vez, por las dinamicas globales). Tales
son los escenarios en los cuales las aso-
ciaciones participantes construyen sus
distintas ciudadanias.

Notas

1 Los medicamentos esenciales han sido
definidos por la OMS como aquellos que
satisfacen las necesidades asistenciales
prioritarias de la poblacion. Se deben se-
leccionar prestando la debida atenciéon 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 asequi-
ble para los individuos y la comunidad.

2 Setrata del informe “Globalizacién y acce-
so a medicamentos. Perspectivas sobre el
Acuerdo ADPIC-OMC”.

3 Por “reforma a la salud” se entiende en
este trabajo el desmonte del Sistema Na-
cional de Salud (vigente desde 1975) para
dar paso al Sistema General de Seguridad
Social en Salud (SGSSS) en 1993, refor-
ma impulsada por el Banco Mundial bajo
principios como los de eficiencia, rentabi-
lidad, aumento de cobertura y mayor pro-
tagonismo del sector privado.

4 El esquema de control de precios fue mo-
dificado con la Resolucion 03 de 2013 del
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Ministerio de Salud y Proteccién Social.
En esta se elimin6 la modalidad de “liber-
tad regulada” y quedaron vigentes solo las
modalidades de “control directo” y “liber-
tad vigilada”.

La Ley de Preferencias Arancelarias Andi-
nas y Erradicacion de la Droga (ATPDEA,
por sus siglas en inglés) fue un sistema de
preferencias comerciales por medio del
cual Estados Unidos otorgaba un acceso li-
bre de aranceles a una amplia gama de las
exportaciones de cuatro paises andinos:
Bolivia, Colombia, Ecuador y Perd, como
una compensacion econémica por la lucha
contra el trafico de drogas.

Como parte de las medidas tomadas por
el fallecido ministro Juan Luis Londofo
para regular los precios de los medicamen-
tos, los precios de tres laboratorios habian
sido congelados durante seis meses por sus
conductas injustificadas y los de otros vein-
tiocho por no reportar su informacién a
tiempo. Pero, ademas, se decidi6 sancionar
con severidad a Roche por sus incrementos
injustificados y se congelaron sus precios
por un afio. Lo primero que hizo Palacio al
llegar al Ministerio fue suavizar la sancion
a Roche y dejarla solo por seis meses.

Para Cerda (2010), el concepto de exigibi-
lidad remite a la accion sociopolitica por
medio de la cual se demanda a los Estados,
mediante distintos mecanismos, el cum-
plimiento de sus obligaciones en relacion
con los ciudadanos como poseedores de
derechos. En tal sentido, la exigibilidad se
ejerce mediante diferentes mecanismos,
como las acciones de denuncia de incum-
plimiento de sus obligaciones por parte
de los Estados, la movilizacién ciudada-
na, 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 y Courtis (2003) so-
bre la exigibilidad de los derechos socia-
les, incluido el derecho a la salud, la cual
se puede concretar tanto en el uso de re-
cursos judiciales como en la proposicion
de politicas por parte de los ciudadanos
respecto a problematicas en salud emer-
gentes, sugerencias de ajuste a programas
en curso y evaluaciéon de estos. El uso de
recursos judiciales implica, entonces, que
la exigibilidad del derecho a la salud tenga
un componente importante de “justiciabi-
lidad”, que es entendida como “el proce-
so juridico mediante el cual se exige a la
instancia competente la resoluciéon de un
conflicto creado por el incumplimiento
de las obligaciones de alguna autoridad
de respetar, proteger o satisfacer los dere-
chos especificos de los ciudadanos” (Cer-
da, 2010: 140).

La exigibilidad juridica individual y co-
lectiva del acceso a medicamentos en Co-
lombia puede ser leida en el marco de ten-
dencias y experiencias similares en Amé-
rica Latina. Por ejemplo, Cerda (2010) ha
documentado los casos de Chile y Méxi-
co, mientras que Abramovich y Pautassi
(2008) han analizado el caso argentino,
en el que diferentes organizaciones socia-
les de personas convivientes con el virus
del VIH-sida han acudido a diferentes
instancias judiciales nacionales e inter-
nacionales, como la Corte Interamericana
de Derechos Humanos, para solicitar la
protecciéon de sus derechos. De manera
transversal, en estos casos, los fallos posi-
tivos de los o6rganos de justicia han obli-
gado a los Estados no solo a suministrar
medicamentos antirretrovirales a la po-
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blacién VIH positiva de dichos paises, sino
también a disefar politicas y programas
de atencion especializados. Tal y como lo
plantean Hogerzeil et al. (2006) con base
en su estudio sobre la judicializacion del
acceso a medicamentos en doce paises de
medianos y bajos ingresos (incluida Co-
lombia), algunos elementos comunes en
los casos en que los 6rganos de justicia
nacionales fallan a favor de demandas ciu-
dadanas de tipo individual y colectivo se
relacionan con la suscripcion del pais en
cuestion de tratados mundiales o regiona-
les que incorporan el derecho a la salud,
el otorgamiento de caricter constitucional
a estos mismos tratados, el senalamiento
del Estado como el principal responsable
de la proteccion, la garantia y el respeto
del derecho a la salud, ademés de su impo-
sibilidad de argumentar “falta de recursos”
para la garantia de los minimos esenciales
de tal derecho. Sin embargo, algunas limi-
taciones también comunes se refieren a la
renuencia en ciertos casos de los 6rganos
de justicia a afectar con su jurisprudencia
el caracter técnico (programaético) y po-
litico de la agenda estatal en materia de
salud, lo mismo que a la tension existente
entre la inversiéon econémica que deben
hacer los Estados en medicamentos y el
precio exorbitante de muchos de estos que
cuentan con patente vigente.

Ver “18 empresas reciben el dinero de tu-
telas por medicamentos” (El Tiempo, 19
de octubre del 2005 [en linea], disponible
en: http://www.eltiempo.com/archivo/
documento/MAM-1800438).

Ver “Como en 2006 gobierno concilia re-
gulacion de precios de medicamentos con
farmacéuticas” (Federacion Médica Colom-
biana, febrero del 2013 [en linea], disponi-
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ble en: http://www.med-informatica.net/
BIS/BisBCMo06de2013_04a10feb13.htm).
Las opiniones del ministro de Protecciéon
Social de la época pueden ser vistas en:
http://www.elespectador.com/noticias/
politica/mirar-atras-muy-facil-diego-pa
lacio-articulo-347381.

En el decreto mencionado se plantea que
los medicamentos biologicos “[...] se pue-
den 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 creci-
miento, hormonas y factores de coagula-
cion), virus, microorganismos y productos
derivados de ellos como las toxinas. Estos
productos son obtenidos con métodos que
comprenden, pero no se limitan, a culti-
vo de células de origen humano o animal,
cultivo y propagacion de microorganismos
y virus, procesamiento a partir de tejidos
o fluidos biologicos humanos o animales,
transgénesis, técnicas de acido desoxirri-
bonucleico (ADN) recombinante, y técni-
cas de hibridoma. Los medicamentos que
resultan de estos tres tltimos métodos se
denominan biotecnolégicos”.

Ver “Pacientes exigen derogatoria de la
emergencia social. Emitieron comunica-
do en el que consideran los decretos como
inconstitucionales” (El Tiempo, 13 de fe-
brero del 2010 [en linea], disponible en:
http://www.eltiempo.com/archivo/docu
mento/CMS-7200507).

Diferentes declaraciones del movimiento
Pacientes Colombia pueden ser consul-
tadas en su sitio web: http://pacientesco
lombia.wordpress.com/.

La no aprobacién de este proyecto de ley
ordinaria en salud ha llevado a que desde
el 2013 muchos propositos del Gobierno
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hayan sido reglamentados de manera uni-
lateral por el Ministerio de Salud.

En el 2014, la Corte Constitucional pro-
firi6 la Sentencia C-13, con la que evito,
entre otras cosas, que en el proyecto de
ley estatutaria propuesto por el Gobierno
se impusieran mayores trabas a los ciuda-
danos para la instauracién de acciones de
tutela en salud. Igualmente, en esta sen-
tencia la Corte Constitucional deja claro

que el derecho a la salud no puede ser
reducido exclusivamente al acceso a los
servicios de salud, sino que, por el con-
trario, el disfrute de ese derecho depende
de una serie de determinantes sociales,
como el acceso a agua potable, a servicios
de saneamiento, nutricion adecuada y ba-
lanceada, etcétera; todas estas son obli-
gaciones del Estado con los habitantes del
territorio nacional.



Capitulo 2

Enfoques teéricos sobre la ciudadania

La “ciudadania” es un concepto que se ha
tornado polisémico en la contemporanei-
dad. Producto de los aportes realizados
por diferentes tradiciones del pensamien-
to politico, tres son los sentidos o signifi-
cados relacionados con la ciudadania ac-
tualmente: los derechos, la participaciéon
y la identidad o pertenencia. Desde esta
perspectiva, Pefia (2008) plantea:

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
condicién, lo que establece distinciones
entre quienes son y no son (o0 no son ple-
namente) ciudadanos. En segundo lugar,
la ciudadania es una condicion politica.
Esta perspectiva encuentra sus raices en el
pensamiento de Aristételes, quien definia
al ciudadano como aquél que intervenia en
los procesos politicos y hacia parte de las
instituciones de gobierno. Por tltimo, la
ciudadania se entiende como la pertenen-
cia 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).

Desde esta perspectiva, la tradiciéon
politica liberal pondra un mayor énfa-
sis 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
y Norman, 1997; Miller, 1997; Ovejero,
1997; Garay, 2002; Rubio, 2007; Quesa-
da, 2008). No obstante, para Pefia (2008)
es claro que, pese a la mayor importancia
atribuida a uno u otro de estos elemen-
tos por las diferentes teorias politicas, la
separacion entre estos puede ser operada
solamente en términos analiticos, pues
existen relaciones complejas entre ellos.
Asi, por ejemplo, “la atribuciéon de los
derechos puede ser determinada por la
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definiciéon que se adopte de la identidad
nacional, y el tipo y la extension de los
derechos atribuidos al ciudadano confi-
guran el significado y alcance politico de
la ciudadania” (Pena, 2008: 232).

Sin embargo, también es cierto que,
no obstante la complementariedad sefia-
lada, las tensiones en torno a la ciudada-
nia son una realidad en los planos teérico
y préctico. Para autores como Luna et al.
(2009), estas tensiones se concretan fre-
cuentemente a modo de paradojas entre
situaciones como las de los derechos y
las responsabilidades, lo fisico y lo social,
la norma y la libertad, el sujeto y la co-
munidad, la identidad y la alteridad, o lo
proximo y lo lejano. Es decir, ya haya una
mayor o menor cercania entre las defini-
ciones o los componentes, la ciudadania
es siempre una categoria sociohistorica
(Herrera, 2009).

De los significados propuestos, tal vez
el méas reconocido es el que define “ciu-
dadania” como la posesién de derechos
(liberal), seguido del que la define como
participacién politica (republicano). No
obstante, para autores como Kabeer
(2007) o Ramirez (2007), el modelo li-
beral de ciudadania tiene la dificultad de
configurar una nocién formal o legal de
ella, desde la cual el ciudadano es depo-
sitario o receptor pasivo de unos dere-
chos “conferidos” por el Estado. En tal
medida, los esquemas liberales de ciu-
dadania no otorgan importancia al papel
que los ciudadanos mismos pueden ju-
gar en la obtencion o reconocimiento de
sus derechos.

Adicionalmente, para Kabeer (2007)
este planteamiento de asignacién de de-
rechos resulta bastante problematico en
el plano empirico, pues, como se sabe, la
posesion de distintos tipos de derechos es
una realidad que sigue atn sin concretar-
se para millones de personas alrededor
del mundo y, en consecuencia, muchas
de ellas deben emprender luchas de dife-
rente tipo (incluso contra el mismo Esta-
do) para obtenerlos. 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 cons-
truccion de los derechos que integran su
ciudadania, es decir, tendientes a realzar
una nocién de ciudadania como proceso o
constructo social (Ramirez, 2007).

El reconocimiento de los diversos en-
foques que alimentan el debate actual so-
bre la ciudadania es, pues, necesario para
acercarse a la comprension de diferentes
escenarios concretos. Esta necesidad es
aun mas vigente en el caso del presen-
te trabajo, el cual, como se ha venido di-
ciendo, asume la ciudadania fundamen-
talmente como un proceso social. Asi,
con motivo de la pregunta propuesta, se
plantea la pertinencia de dar lugar tanto
a los aportes sobre la ciudadania realiza-
dos desde las tradiciones clasicas de esta
como a los elementos suministrados por
enfoques como el de la “ciudadania desde
abajo”, que ponen su acento en el papel de
los actores sociales.

Bajo dicha premisa, esta revision te6-
rica se divide en cuatro apartados princi-



pales. En el primero se hace una presen-
tacion del enfoque liberal de ciudadania
en sus vertientes del liberalismo radical
y el liberalismo social, las cuales, como se
vera, realzan grupos diferentes de dere-
chos. En el segundo apartado se presen-
ta el enfoque republicano de ciudadania,
enfatizando el modelo civico alli pro-
puesto. En el tercer apartado se hace una
exposicion del enfoque de la ciudadania
desde abajo, el cual, mas que un enfoque
o una escuela particular de pensamiento,
se propone como punto de confluencia
entre enfoques que comparten plantea-
mientos respecto al papel y las posibi-
lidades de construccién de ciudadanias
y subjetividades politicas por parte de
los ciudadanos. Por altimo, en el cuarto
apartado se hace un anélisis de los apor-
tes y vacios tedricos presentados respecto
ala pregunta que orienta este trabajo. En
tal sentido, este capitulo se considera el
preambulo adecuado para pasar, a partir
del siguiente, a la presentacion de los re-
sultados de la investigacion.

El enfoque liberal de la ciudadania:
estatus de derechos

El enfoque de la ciudadania como condi-
cion legal o estatus 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 plas-
mado en textos como la Declaracion de los
Derechos del Hombre y del Ciudadano y
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la Declaracion de Independencia de Esta-
dos Unidos, al igual que en obras como el
Ensayo sobre el gobierno civil, de Locke
(2003), El contrato social, de Rousseau
(2004), o la ya clasica obra Ciudadania
y clase social, de Marshall y Bottomore
(1998), en la que se define la ciudadania
como el estatus otorgado a los miembros
de pleno derecho de una comunidad y que
los hace, por tanto, acreedores a una serie
de derechos dentro de ella.

Sin embargo, dependiendo del tipo
de derechos sobre los cuales se hace én-
fasis, se pueden distinguir esencialmen-
te una vertiente de liberalismo radical
o libertariano, que concibe una ciuda-
dania integrada principalmente por los
derechos civiles y politicos (en la que tie-
nen mayor peso los primeros), y una ver-
tiente de liberalismo social, que adiciona
a los dos grupos anteriores los derechos
sociales como condiciéon de la ciudada-
nia (Cortés, 2001).

Liberalismo radical u ortodoxo
(libertarismo)

Esta corriente de pensamiento parte con
Hobbes y Locke de una ontologia en que
se concibe la existencia de individuos ra-
cionales y calculadores que se orientan
esencialmente por la consecuciéon de sus
intereses basicos, representados en los de-
rechos naturales a la vida, la libertad y la
propiedad. A partir de la ficciéon del estado
original de naturaleza, caracterizado por
un ambiente de violencia y caos entre los
hombres, el liberalismo radical plantea que
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estos aceptan limitar su libertad natural y
someterse a la voluntad de un poder uni-
ficado en el Estado mediante un contrato
social, con el solo proposito de disfrutar
sus derechos naturales concretados en li-
bertades civiles. Es decir, los individuos,
como actores racionales que son, recono-
cen que el acatamiento y respeto a un po-
der tinico 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 dere-
chos a la vida, la libertad y la propiedad
son los derechos naturales o fundamen-
tales de los hombres, se concibe un Es-
tado dedicado de manera exclusiva a la
garantia de ellos. Cualquier otra inter-
vencion en el proyecto individual violaria
tales preceptos naturales y seria, por lo
tanto, inadecuada.

De este modo, la teoria liberal radical
reivindica “[...] que todos los individuos
puedan gozar de una esfera de acciéon
cada vez mas amplia, no controlada por el
poder estatal [...]. La doctrina del Estado
liberal es la doctrina de los limites juridi-
cos del poder estatal” (Yturbe, 2001: 64).
En consecuencia, la libertad aqui defen-
dida es la “libertad negativa” o “libertad
de” poder cumplir los objetivos y prop6si-
tos individuales sin sufrir ningin tipo de
interferencia externa, lo que explica que
sean los derechos civiles —es decir, aque-
llos tendientes a asegurar la libertad in-
dividual— los defendidos principalmente
por la vertiente liberal radical.

Pero esta visién tiene, ademas, impli-
caciones en 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 “necesario” de indivi-
duos que se encuentran solo para realizar
transacciones y contratos, la actividad
politica (en el sentido del “bien coman”)
no tiene mucho sentido. En realidad, esta
es vista como algo costoso, ajeno al inte-
rés particular y sin compensaciéon ade-
cuada. De alli que los derechos politicos
sean asumidos también de manera fun-
cional, minimizando su importancia o re-
duciéndolos a la intervencién ocasional,
mediante el voto, en los procesos de re-
presentacion politica, y en funciéon de
los candidatos o partidos que resultan
maés favorables a los intereses persona-
les (Cortés, 2001). Lo anterior implica
que desde esta perspectiva se tienen ex-
pectativas limitadas respecto a la figura
del ciudadano politico o publico, pues
sus deberes civicos son ante todo respe-
tar los derechos ajenos y obedecer la ley
que los preserva (Pefia, 2008).

Por ultimo, con relaciéon a los dere-
chos sociales, debe decirse que, desde el
liberalismo radical, estos no son consi-
derados verdaderos derechos. Esto es asi
porque se considera que su garantia, por
parte del Estado, implica una serie de ac-
ciones que atentan contra los verdaderos
derechos fundamentales de los hombres,
en especial el de la propiedad. Por ejem-
plo, es sabido que la tinica forma de ase-
gurar educacibn, salud, vivienda, trabajo,



etcétera, para todos los habitantes de una
sociedad, es por medio de descuentos (via
impuestos) sobre la renta y la propiedad
privada, accion que, desde esta perspecti-
va, resulta inmoral e injusta.

Asi, si el contrato social ha sido esta-
blecido entre hombres igualmente libres
e iguales en capacidades, ¢por qué el Es-
tado debe intervenir sobre la propiedad
de unos para asegurar el bienestar de
otros? Asi, de este hecho se desprende
que en el liberalismo radical no exista
una obligacion moral de redistribucion
de la riqueza. Si los individuos deciden
ayudar a otros, pueden hacerlo desde
sus sentimientos de conmiseracion, pero
nunca por una obligacion legal que les
demande ir en contra de sus propias li-
bertades, en especial de la econdémica
(Hernandez, 2008).

En sintesis, desde la perspectiva del
liberalismo radical, los derechos natura-
les o fundamentales de los sujetos son la
vida, la libertad (de transaccién econé-
mica y contrato, de movilidad, de pensa-
miento, etcétera) y la propiedad, y en tal
medida son los Ginicos con cuya garantia
el Estado se debe comprometer (princi-
palmente, mediante el aparato coercitivo
constituido por las fuerzas de policia y los
tribunales de justicia). De igual forma,
la riqueza es vista como el producto de
la explotacion de las capacidades indivi-
duales y la laboriosidad, lo que plantea
lo inadecuado de cualquier propuesta re-
distributiva tendiente a ayudar a aquellos
integrantes de la sociedad con mayores
necesidades.
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Liberalismo social o redistributivo

De manera distinta a lo que ocurre en el
liberalismo radical, en la propuesta del
liberalismo social o redistributivo los de-
rechos civiles resultan insuficientes como
garantia de libertad e igualdad de los
hombres. Por el contrario, se considera
que los derechos civiles por si mismos y
las transacciones de mercado y propiedad
que desde alli se favorecen profundizan la
desigualdad social entre los integrantes
de la sociedad. En tal sentido, el libera-
lismo social plantea la necesidad de un
Estado que intervenga mediando en las
desigualdades sociales que son producto
del mercado, mediante un conjunto de
derechos sociales que garanticen no solo
la libertad, sino un minimo de igualdad
material para todos los integrantes de la
sociedad, o, lo que es lo mismo, mediante
unas condiciones materiales e institucio-
nales minimas que les permitan a todos
los sujetos disfrutar verdaderamente de
su libertad (Cortés, 2001).

Los argumentos expuestos por el libe-
ralismo social se soportan en una tesis cen-
tral, segtin la cual la sociedad justa es aque-
lla que asegura las condiciones elementa-
les para que todos sus integrantes puedan
considerarse y reconocerse entre si como
personas iguales, libres y auténomas. Sin
embargo, dentro del mismo liberalismo
social ha habido divergencias importantes
frente a la forma en que los Estados debe-
rian asegurar a todos los integrantes estas
condiciones sociales minimas.

Asi, en su propuesta tedrica de “la jus-
ticia como equidad”, Rawls (1979, 2000)
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propone comprender la sociedad como
un sistema cooperativo instituido con el
fin de promover el bienestar de todos sus
integrantes y que, en tal sentido, tiene la
necesidad de encontrar, mediante deli-
beracion publica, unos principios de jus-
ticia que, sin eliminar ciertas libertades
fundamentales, promuevan el bienestar
de los que se encuentran en mayor des-
ventaja. 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 to-
das las personas. Segin este autor, en un
escenario hipotético de deliberacion (la
posicion original),' se acordaria que una
sociedad debe asegurar a todos sus in-
tegrantes un conjunto de bienes prima-
rios, a saber: un conjunto de derechos y
libertades civiles (libertad de conciencia
y pensamiento, de expresion, de reunion,
de no ser detenido arbitrariamente, de
propiedad); un conjunto de oportuni-
dades vinculadas a posiciones sociales y
cargos; unos poderes, y unas posibilida-
des de renta y riqueza.

Ahora bien, la propuesta de justicia
como equidad de Rawls ha sido objeto
de varios cuestionamientos, entre ellos el
que plantea una asignacion de bienes pri-
marios que no atiende a las necesidades
particulares de los diferentes integrantes
de la sociedad, y el hecho de ser una pro-
puesta “procedimental” de justicia, que no
presta atencibn a 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 refie-
ren a todo aquello que una persona es ca-
paz de sery hacer; es decir, son un conjun-
to de oportunidades desarrolladas por las
personas para elegir y actuar libremente, y
deben ser la meta de las sociedades justas.

En el contexto de este trabajo, resulta
importante senalar que algunas de las ca-
pacidades que los Estados deben poten-
ciar en sus ciudadanos como garantia de
dignidad humana son, segiin Nussbaum
(2012), la vida (poder vivir hasta el térmi-
no de una vida de duracién normal) y la
salud (poder mantener una buena salud,
recibir una alimentaciéon adecuada y dis-
poner de un lugar digno para vivir).

En resumen, para el liberalismo social
el goce efectivo de los derechos civiles y
politicos no resulta factible si no se les
aseguran a las personas unas condiciones
de vida y bienestar adecuadas mediante
la instauracion, por parte del Estado, de
derechos sociales como educacién, sa-
lud, trabajo, vivienda digna y seguridad
social, entre otros. En tal medida, los
planteamientos del liberalismo social se
apoyan en la tesis sostenida por Marshall
y Bottomore (1998) en el marco del Esta-
do de bienestar inglés, segin la cual los
componentes civil, politico y social de la
ciudadania son inseparables.



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 comu-
nidad politica sin que ello le signifique
renuncias a sus libertades (Pefia, 2008).
El republicanismo moderno, a su vez, tie-
ne sus origenes, primero, en Maquiavelo
(1469-1527) y, luego, en Rousseau (1712-
1778), profundos admiradores del modelo
de ciudad-Estado griega y del patriotismo
y las virtudes ciudadanas alli desarrolla-
das. De hecho, Rousseau fue un ferviente
defensor de la educacion civica tanto en
las escuelas como a nivel general, y llego
a proponer una especie de “religion civil”,
no para promover principios teolégicos,
sino conductas y obligaciones de los ciu-
dadanos (Heater, 2007).

De manera maés reciente, un referente
obligado sobre la perspectiva civico-re-
publicana de la ciudadania es la obra de
Arendt (1993), fundamentada también en
una recuperacion del pensamiento griego,
mas concretamente del platonico-aristoté-
lico, que planteaba dos esferas de existen-
cia para los hombres: la privada y la pabli-
ca. En la esfera ptiblica se tomaban las de-
cisiones sobre la guerra, el gobierno de la
ciudad y los impuestos, y, por lo tanto, era
en ella donde mediante el discurso (lexis)
y la accién (praxis) los hombres desarro-
Ilaban su bios politikos. Alli, una vez que el
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hombre habia dominado las necesidades
de la pura vida, sus instintos méas prima-
rios, adquiria una “buena vida”; en la es-
fera puablica se realizaria verdaderamente
el ciudadano (Arendt, 1993). De alli que
Arendt, con base en el pensamiento grie-
go, 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 en
la construccion de este. Desde tal 6ptica,
Escalante (2005) plantea que del modelo
civico-republicano las sociedades contem-
poraneas han heredado su énfasis en la
virtud de los ciudadanos y la conviccion
de que hay un bien piblico mas all4 de los
intereses particulares, al tiempo que Pefia
(2008) sugiere la prudencia, la integridad
moral, la austeridad, la responsabilidad
por lo putblico y la solidaridad como valo-
res heredados de ese modelo.

De la perspectiva republicana de la
ciudadania pueden ser extraidos enton-
ces tres aportes importantes. Primero, el
concepto de “esfera publica” como aquel
espacio en que los sujetos salen de su in-
dividualidad o entorno intimo para en-
contrarse con otros sujetos y discutir y
actuar sobre asuntos que les son comu-
nes. Segundo, el hecho de que en la es-
fera ptblica los sujetos devienen “sujetos
politicos”, es decir, sujetos que mediante
el discurso y la accion desean participar
en la construccion del orden social en que
viven. Y tercero, el sujeto politico debe
ser portador de ciertas “virtudes civicas”,
como la preocupacioén por el bien comin,
la prudencia y la integridad moral.
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Sin embargo, frente al modelo civico-
republicano de ciudadania también se
han realizado algunas criticas conceptua-
les desde otras corrientes de pensamien-
to. Se destaca, por ejemplo, el cuestiona-
miento a las nociones de participaciéon y
esfera publica aqui propuestas, pues se
considera que ambas se definen, en unos
casos, desde un proposito instituyente de
todas las formas de participacion ciuda-
dana y, en otros, desde un propoésito ex-
cluyente frente a diferentes grupos socia-
les. Dichos cuestionamientos seran, sin
embargo, discutidos en mayor profundi-
dad en el apartado siguiente, sobre el en-
foque de “ciudadania desde abajo”.

El enfoque de la ciudadania
desde abajo

En este apartado, con base en los aportes
realizados por diferentes autores, propo-
nemos comprender el enfoque de la ciu-
dadania desde abajo como un “corpus” o
conjunto tedrico que ubica, en el centro
de sus reflexiones, el papel que los suje-
tos-ciudadanos tienen en la construccion
de ciudadanias y subjetividades politicas.
Es decir, este enfoque se propone como
una propuesta de confluencia teérica que
pretende dar cuenta de las posibilidades
de construccién y transformacién del or-
den social que los sujetos pueden hacer
en el marco de las relaciones sociales.

En tal sentido, la propuesta de ciuda-
dania desde abajo puede ser vista como la
contraparte o el complemento de aquellas

teorias de la ciudadania que ponen su én-
fasis en las estructuras sociales y politicas
como “asignadoras” de derechos, valores
y lugares. En palabras de Kabeer (2007),
los enfoques de ciudadania orientados a
los actores pretenden dar cuenta de las
luchas de los sujetos y los grupos por re-
definir, extender y transformar ideas “re-
cibidas” sobre los derechos, los deberes y
la ciudadania.

Con base en este planteamiento, a
continuacién se desarrolla una serie de
categorias o ejes de andlisis que dan con-
tenido a la nocién de “ciudadania desde
abajo”. Estos ejes son: la construccién y
la expansiéon de derechos, la expansion
de la esfera publica, la construcciéon de
subjetividades politicas por fuera de los
escenarios institucionales y la incorpo-
racion de nuevos valores asociados a la
ciudadania.

Construccion y expansion
de derechos

Una primera categoria que aparece con
fuerza en las propuestas teoéricas aqui
revisadas es la de “construcciéon y ex-
pansiéon 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
asignaciéon de derechos con que pueden
contar los ciudadanos. Sin embargo, para
Nyamu (2007) este planteamiento des-
conoce o limita las posibilidades que en
la conquista y expansion de los derechos
pueden lograr los ciudadanos mediante



sus luchas, situacién que ha sido docu-
mentada en diferentes momentos his-
toricos y en diferentes contextos. Segin
esta autora, un enfoque de la ciudadania
orientado a los actores o ciudadania des-
de abajo debe partir de la premisa de que
los derechos se van conformando por me-
dio de las luchas mismas, las cuales, a su
vez, muestran la interpretaciéon 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 dere-
chos por la via de la negociacién-confron-
tacion de los intereses que se encuentran
condensados en el Estado y otras estruc-
turas sociales, incluso en situaciones de
marcada exclusién y marginacién, como
acontece en el caso de grupos indigenas,
grupos de diversidad sexual y las mujeres
en medio de sociedades patriarcales.

Por ello se propone que los grupos que
construyen ciudadania desde abajo, con
sus diferentes luchas, amplian y tensionan
los derechos reconocidos por los ordena-
mientos juridicos institucionales. Prime-
ro, porque con tales luchas se introducen
nuevos contenidos y sentidos en los dere-
chos ya existentes; por ejemplo, el “dere-
cho a la diferencia” profundiza y amplia el
derecho a la igualdad reconocido en tér-
minos éticos y juridicos en diferentes con-
textos (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 desde “abajo ha-
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cia arriba”, en la que juegan un papel fun-
damental las nociones de justicia que po-
seen los sujetos. En este caso, el “derecho
a la autonomia sobre el cuerpo” o el “de-
recho a la proteccién ambiental” son bue-
nos 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 sinénimo de disfrute efectivo de dere-
chos, lo que ha llevado a que muchas de
las luchas por los derechos en la actuali-
dad se estructuren més alla de un recono-
cimiento formal de estos y giren, mas bien,
en torno a la concrecién de condiciones de
vida en las cuales esos derechos sean una
realidad (Danigno, 2007).

Desde un enfoque como el de la ciuda-
dania desde abajo se parte de una concep-
cion activa de los sujetos en la obtencion
de sus derechos, situacion que se configu-
ra aun en contra del Estado y que pone
en cuestién, por tanto, los supuestos que
confieren a este la responsabilidad prin-
cipal en la asignacién de los derechos.

Expansioén de la esfera puiblica

El concepto de “esfera publica” como es-
pacio de encuentro de los ciudadanos para
la discusion de asuntos de interés comun
es también cuestionado desde el enfoque
de la ciudadania desde abajo (principal-
mente, en términos de las concepciones
sociales y politicas predominantes a las
que ha dado lugar). Esto es, de la mano
de las tradiciones politicas convenciona-
les (liberalismo-republicanismo) se ha



36 + Ciudadaniay acceso a medicamentos...
construido en las sociedades contempo-
raneas una nocion de esfera publica rela-
cionada con espacios institucionales o de
tipo estatal de participacion, y que desco-
noce, por tanto, la existencia y legitimidad
de otros espacios de participaciéon no ins-
titucionales y, en ltimas, la existencia de
“multiples esferas puablicas” desde las cua-
les 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 contem-
poraneas, los encuentros y conflictos que
en ellas 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 otros escenarios desde
los cuales también se construye ciudada-
nia. De alli que resulte oportuno propo-
ner una distinciéon entre lo que pueden
ser llamadas “ciudadanias desde el cen-
tro” y “ciudadanias fronterizas”.

Las primeras se refieren a aquellos pro-
cesos de participacion ciudadana soporta-
dos en el ordenamiento legal y convocados,
por tanto, por la institucionalidad guber-
namental con distintos propositos. Por su
parte, las “ciudadanias fronterizas” desig-
nan todos aquellos espacios de encuentro,
conflicto y construcciéon que, al no tener
lugar en el contexto de la institucionalidad,
cuentan con menor visibilidad y reconoci-
miento (Naranjo et al., 2003: 24).

Un planteamiento similar en cuanto
al reconocimiento de otras esferas pua-
blicas es el propuesto por autores como
Frasser (1997) y Escobar (1999), quienes

acufian el término de “esferas” o “publi-
cos subalternos” para designar aquellos
espacios en que los miembros de los gru-
pos sociales subordinados, tales como
mujeres, trabajadores, personas de color,
inmigrantes, gais y lesbianas, inventan
y hacen circular contradiscursos que les
permiten, en contra de nociones hegemo-
nicas, formular interpretaciones de sus
identidades, intereses y necesidades.

En sintesis, se puede decir que las di-
ferentes estrategias y recursos que los ac-
tores movilizan, asi como las expectativas
morales que ponen en juego para hacerse
presentes en el espacio publico, muestran
que este no esta fijado de una vez y para
siempre, ni en cuanto a los lugares desde
donde se construye ni en cuanto a los te-
mas que se posicionan alli. Por el contra-
rio, se va configurando y recomponiendo
mediante la participacién de los diversos
actores sociales y politicos que definen
cuéles son los asuntos de interés colectivo.
Desde esta apuesta tedrica, la esfera ptbli-
ca puede ser expandida tanto en términos
de los lugares desde los cuales se constru-
ye como desde los temas que la integran.

Construccion de subjetividades
politicas

De la mano de las definiciones mas con-
vencionales de “esfera publica”, en el
ambito social también se ha posicionado
la nocién de “subjetividad politica”, de-
finida como la pertenencia o el vinculo
con los sistemas partidistas o electorales
instituidos en los modelos democratico-



liberales. Tal y como plantean Naranjo et
al. (2003), desde una visi6n eurocéntrica
la esfera publica se ha reducido a los par-
tidos, el debate electoral, el parlamento,
las instituciones, la ley y 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.

De tal suerte, es importante recono-
cer que los procesos de conformacion de
subjetividades politicas tienen lugar en
diversidad de espacios por fuera de la 6r-
bita estatal o institucional. Una propues-
ta de este tipo sugiere reconocer que el
ejercicio politico y, en consecuencia, las
decisiones y expectativas concernientes
al proyecto societario del que se hace par-
te pueden ser construidas, tensionadas
e invalidadas por diferentes actores y en
diferentes escenarios. Esto es lo que Scott
(2000) ha denominado la “infrapolitica”
de los “sin poder”, es decir, espacios de
construcciéon politica mas o menos visi-
bles donde aquellos actores que se en-
cuentran excluidos de ciertos espacios
sociales o en relaciones de poder desfa-
vorables trazan y recrean sus propias ex-
pectativas de vida y de proyecto social; es
decir, desarrollan agendas sociales para-
lelas a las instituidas por el proyecto poli-
tico dominante.

Desde esta Optica, resulta oportuna
una comprension de la categoria de “sub-
jetividad politica” como aquel proceso de
produccion de sentido y condiciéon de un
modo de ser, estar y actuar en sociedad,
de asumir posicién en esta y utilizar el
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poder que se tiene para actuar (Martinez
y Cubides, 2012); se trata de procesos que
tienen lugar no solo en la politica insti-
tucionalizada, sino fuera de ella (Taba-
res, 2011). De acuerdo con Naranjo et al.
(2003), las subjetividades politicas confi-
guradas en multiples escenarios sociales
proponen nuevas formas de sociabilidad,
intervienen en debates alrededor de poli-
ticas, intentan reinterpretar las nociones
dominantes de lo politico o desafian las
précticas politicas establecidas.

Incorporacion de nuevos valores
asociados a la ciudadania

Kabeer (2007) ha planteado que los ciu-
dadanos (especialmente aquellos cuyo
estatus de “ciudadano” es inexistente o
extremadamente precario) vinculan la
ciudadania con una serie de discursos y
valores distintos a los reconocidos con-
vencionalmente. En primer lugar, el re-
conocimiento de los relatos que sobre su
ciudadania hacen los excluidos del mun-
do remite a dos nociones de “justicia”. La
primera, dadas sus condiciones, es evi-
dentemente una nocién de justicia mate-
rial, es decir, un reclamo de condiciones
materiales para llevar a cabo su vida; y
la segunda es una nocion de justicia so-
bre cuando es justo que se les trate como
iguales y cuando como diferentes, es de-
cir, una justicia establecida a partir de un
principio de equivalencia segtin el cual
nadie debe ser discriminado por su con-
dicion social, étnica, de género, etcétera,
pero en la que la condicién particular si
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es considerada en un sentido positivo. Se
trata, en ultimo término, de ser tratados
de manera justa e imparcial en medio de
las particularidades.

En vinculo con las nociones de justicia,
las personas también asocian la ciudada-
nia con el reconocimiento. En este caso,
se trata de demandas del reconocimien-
to que emergen, esencialmente, desde
los grupos “sin poder” con dos sentidos
relacionados: primero, el reconocimien-
to del valor intrinseco de todos los seres
humanos y, segundo, el reconocimiento
y respeto de sus diferencias. Estos dos
sentidos llaman la atencién sobre un tipo
de reconocimiento que, aunque tiene un
componente legal, no se limita a este sino
que apunta a su materializacion, es decir,
a la real transformacién de las relaciones
y los mecanismos que siguen perpetuan-
do la exclusidn, la discriminacion y la do-
minacién de diversa indole (Bello, 2004).

Otro valor asociado con la ciudada-
nia es la solidaridad, entendida como la
capacidad para identificarse con otros y
actuar con ellos en los reclamos de jus-
ticia y reconocimiento. Es cierto que, en
algunos casos, las comunidades que las
personas reconocen y las demandas y
obligaciones que aceptan pueden definir-
se 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 in-
mediatas y primordiales, y se concentra
en una experiencia compartida de algo
(por ejemplo, de opresion o anhelos co-
munes). Esta es una interpretacién del

ciudadano como alguien que pertenece
a diferentes tipos de asociaciones colec-
tivas y define su identidad-solidaridad a
partir de su participaciéon en actividades
asociadas con diferentes tipos de perte-
nencia (Kabeer, 2007).

La autodeterminacién también emer-
ge como valor propuesto. En este con-
texto, se refiere a la reivindicacion de las
personas de ejercer algin grado de con-
trol sobre sus propias vidas. Aunque se
cree que los derechos promueven la ca-
pacidad de autodeterminacion, para-
déjicamente las luchas por ellos siguen
expresandose, lo que refleja las experien-
cias particulares en que se niega tal au-
todeterminacién (Kabeer, 2007). Como
sefiala Stammers (2007), en las prime-
ras luchas por la ciudadania en Europa
el derecho a la propiedad se referia tanto
al derecho a la “propiedad de uno mis-
mo” como a la propiedad y el control de
los recursos, luchas que tenian el propo6-
sito de limitar el poder absoluto osten-
tado hasta el momento por el monarca.
No obstante, siguen siendo multiples los
ejemplos actuales de violacién a los dere-
chos civiles que soportan las posibilida-
des de autodeterminacion, lo cual se ex-
presa en diferentes casos de servidumbre
y esclavitud modernas, o en el dominio
de tipo patriarcal. Asi pues, para Kabeer
(2007), en muchos casos, el objetivo de
la lucha sigue siendo el derecho indivi-
dual a la autodeterminacion.

Finalmente, la resistencia también se
nombra como valor asociado a la ciuda-
dania y se refiere a cualquier expresi6on



de oposicién, inconformidad o confronta-
cion respecto a estrategias de dominacion
0 a situaciones de injusticia; la resisten-
cia es la contrapartida del poder (Nieto,
2012). En esta via, la resistencia ciuda-
dana puede ser entendida como aquellas
formas de escenificar la ciudadania que
van més all4 de las convencionales, en-
marcadas en el horizonte institucional
y en los mecanismos creados para que
el ciudadano ejerza su funcion politica.
Son formas alternas de manifestar la re-
sistencia contra el poder, usadas por los
excluidos y dominados y, en tal sentido,
se renuevan constantemente segin las
dindmicas propias de cada momento.
La resistencia ciudadana, en ltimas, se
refiere a aquellas formas de tejer poder
desde lo aparentemente invisible, sutil o
simbblico, un poder que es motor de for-
talecimiento para aquellos sujetos que re-
claman la reivindicacion de sus derechos
(Muiioz, 2012).

Los aportes y vacios
de los enfoques tedéricos
propuestos

Se puede plantear, pues, la existencia de
una diversidad de enfoques tebricos que
pretenden dar cuenta de los asuntos rela-
cionados con la ciudadania. Debido a su
origen en contextos sociohistoricos disi-
miles, cada uno aporta diferentes lecturas
o interpretaciones de la realidad y, en tal
medida, diferentes nociones y conceptos
que resultan utiles a la hora de realizar
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estudios investigativos sobre experien-
cias de ciudadania.

Asi, entre las corrientes clésicas de la
ciudadania pueden ser enunciados el en-
foque liberal (en sus vertientes ortodoxa y
social), el enfoque republicano y el enfo-
que comunitarista. Respecto a las vertien-
tes del liberalismo, se ha dado cuenta aqui
de una nocién de ciudadania asociada a la
posesion de derechos, y pudo verse que,
mientras en el liberalismo radical se hace
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 garan-
tia delos derechos sociales. Por su parte, el
enfoque republicano da cuenta de una no-
cion de ciudadania ligada principalmen-
te a la participacion y el 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 ciuda-
dania civica o politica.

De este modo, se puede decir que, en
conjunto, los enfoques clasicos de la ciu-
dadania han aportado tanto a la tradicién
sociologico-juridica, sobre la cual se erigen
la mayoria de los sistemas democraticos
modernos, como al imaginario 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 atri-
buir al Estado el papel principal en cuanto
a la asignacion de los derechos a los que
acceden los ciudadanos, lo que, como se
vio, resulta problematico en el caso de
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sociedades periféricas en las que muchos
derechos son una aspiracién mas que una
realizacion.

En gran medida, como respuesta a
los planteamientos de estos enfoques es-
tructurales de la ciudadania, han emergi-
do 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 transformacion de sus condiciones
de vida. Partiendo de dicha situacién, en
este marco teérico se hizo una apuesta
complementaria de confluencia tedrica
denominada “enfoque de la ciudadania
desde abajo”, que parte de autores como
Kabeer (2007) y Nyamu (2007).

Tal enfoque fue presentado a partir de
ejes de analisis que, desde nuestro punto
de vista, ayudan a esclarecer como cons-
truyen ciudadania diferentes grupos de
actores subalternos y, en este caso, pa-
cientes pertenecientes a diferentes aso-
ciaciones. De alli que, por ejemplo, la
nocién de “construccién y expansion de
derechos” resulte util para comprender
las demandas hechas por muchos ciuda-

danos para que la salud sea en Colombia
un derecho fundamental (ademads, con
nuevos contenidos). Asimismo, la nocién
de “expansion de la esfera ptiblica” ilumi-
na la construccién de diferentes espacios
institucionales y no institucionales en los
cuales las asociaciones de pacientes po-
sicionan diferentes expectativas, reque-
rimientos y aspiraciones, que en muchos
casos pueden no ser compatibles con las
agendas gubernamentales.

Igualmente, la nocién de “construc-
cion de subjetividades politicas por fue-
ra de los escenarios institucionales” da
cuenta de diferentes escenarios en que
sujetos comunes y corrientes devienen en
sujetos politicos que también configuran
el orden existente. Y, finalmente, la no-
cion de “incorporaciéon de nuevos valo-
res asociados a la ciudadania” alude a la
forma en que la experiencia cotidiana de
los sujetos y sus necesidades no resueltas
les permiten dotar de nuevos sentidos su
experiencia de ciudadania. Asi, se desta-
can sentidos o valores como la justicia, el
reconocimiento, la autodeterminacién y
la resistencia.

Notas

1 Mediante lo que se denomina un “experi-
mento mental”, Rawls define la “posicion
original” como un escenario de delibera-
cion en que las personas desconocerian

todos los hechos sobre si mismos que pu-
dieran influenciar sus nociones de justicia
(por ejemplo, la posicion social y las capa-
cidades naturales).



Capitulo 3

En este capitulo se presentan los diferen-
tes tipos de ciudadanias que son construi-
das desde las asociaciones de pacientes
participantes. Hablamos de “diferentes ti-
pos de ciudadania” porque, aunque es cier-
to que los datos empiricos revelan que las
catorce asociaciones participantes tienen
transversalidades o elementos comunes
respecto a la construcciéon de la ciudada-
nia, en paralelo a dichas transversalidades
se encuentran también matices importan-
tes entre las distintas asociaciones.

Este capitulo es, por tanto, produc-
to de un ejercicio analitico que parte del
supuesto de que las asociaciones partici-
pantes han construido ciudadanias con
diferentes niveles de consolidacién o de-
sarrollo, lo cual se relaciona con diferen-
tes situaciones. Para dar cuenta de estas
diferencias, se retoman algunos plantea-
mientos hechos en el marco teérico y, a
partir de estos, se propone un conjunto
de categorias analiticas relacionadas con

Las asociaciones de pacientes
participantes y el tipo de ciudadanias
construidas

la construccién de ciudadania, cuya des-
agregacidon permite visualizar algunos
elementos influyentes. También, desde
una perspectiva teérica, la ciudadania
es considerada en este capitulo como un
proceso o condicién politica que debe ca-
racterizarse por su constante consolida-
cion y cualificacion (Heller, 1998; Bovero,
2002; Escalante, 2005).

De esta manera, las ciudadanias cons-
truidas son clasificadas en términos de
su “mayor” o “menor” nivel de consoli-
dacion segun diferentes ejes de analisis
y la forma en que estos se concretan en
las asociaciones. Una sintesis de esta pro-
puesta puede ser vista en la tabla 3.1. En
esta, el eje horizontal da cuenta del nivel
de consolidaciéon o cualificacion de las
ciudadanias desarrolladas por las asocia-
ciones participantes. En el lado izquierdo
de la tabla se ubican las ciudadanias con
un menor nivel de consolidacién, mien-
tras que en la derecha se encuentran las
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Tabla 3.1 Tipos de ciudadanias construidas en las asociaciones participantes

Categorias o
ejes analiticos

Nivel de desarrollo o cualificacion de la ciudadania

Ciudadanias de menor nivel

Ciudadanias de nivel
intermedio

Ciudadanias
de mayor nivel

Construcciény
expansién 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 asociacién

Incidencia a nivel local

Incidencia nacional
e internacional

Conocimientoy
vision frente al
sistema de salud

— Conocimiento de normatividad
sobre el Sistema General de
Seguridad Social en Salud (SGSSS)

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

— Conocimiento de
normatividad sobre el
SGSSS

— Visién centrada en
dificultades del SGSSS
(corrupcién, mal uso
de los recursos, falta
de informacién para la
gestion)

Conocimiento
frente a la temética
de acceso a
medicamentos

— Acceso comprendido como
disponibilidad, oportunidad y
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 y calidad

— Todos los
medicamentos
deberian hacer parte
del POS

— Causa de no acceso:
incumplimiento en la
entrega de las EPSy
circuitos y relaciones
en los que la industria
farmacéutica cuenta
con gran poder

Nivel de autonomia

Autonomia minima: vinculos fuertes
con la industria farmacéutica
(recepcion de aportes y agenda
definida por dicha industria)

Autonomia media:
vinculos “neutrales” con
la industria farmacéutica

Autonomia méxima:
sin vinculos

con la industria
farmacéutica

Procesos de
resistencia

— Resistencia subjetiva (ante la
enfermedad y el poder médico)

— Resistencia y apoyo dentro de la
asociacion

— Confrontacién de actores

puntuales (funcionarios de
entidades de salud)

— Defensa de derechos
exclusivamente por la via judicial

— Resistencia interna y externa: confrontacién

de actores

— Confrontacién de dinamicas sociales (salud

como negocio)

— Defensa de derechos en espacios de

deliberacion y decisién

Fuente: elaboracién propia.



de mayor consolidacién o cualificacion.
Por su parte, en el eje vertical se encuen-
tran las categorias o ejes analiticos des-
de los cuales se entiende o conceptia la
construccién de ciudadania.

Con base en el marco tedrico pre-
sentado, se proponen las categorias de
“construccion y expansion de derechos”
(especialmente del derecho a la salud),
“incidencia (en la esfera) publica”, “ni-
vel de autonomia de las asociaciones de
pacientes”, “conocimiento y visiéon frente
al sistema de salud”, “conocimiento fren-
te a la tematica de acceso a medicinas” y
“procesos de resistencia” desarrollados
por las asociaciones.

Este capitulo constituye, por tanto,
una presentacion de las diferencias en-
contradas entre asociaciones en cada una
de estas categorias, lo mismo que un in-
tento explicativo sobre la forma en que
dichas diferencias influencian la cons-
truccion de diferentes ciudadanias.

Los ejes de analisis sobre
construccion de ciudadania

Construccion y expansion
de derechos

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

En este orden de ideas, dos puntos de
analisis merecen atencion. El primero se
refiere al hecho de que todas las asocia-
ciones consideran que el derecho a la sa-
lud es un derecho humano fundamental.
Y el segundo se refiere, a pesar de la “fun-
damentalidad” planteada, a la asignacion
diferencial de contenidos a este derecho
que tiene lugar entre las asociaciones.

Respecto al primer punto, se puede
decir que en esta investigacion se encon-
tr6 un amplio consenso entre las asocia-
ciones participantes en cuanto a lo fun-
damental del derecho a la salud. Es decir,
tanto los testimonios de los entrevistados
como la observacion de las actividades
desarrolladas por las asociaciones permi-
tieron identificar la apropiacién que estas
han hecho de la nocién de “salud como
derecho fundamental”, la cual se ha veni-
do consolidando en diferentes contextos
nacionales y locales en los tltimos afios.

Ahora bien, las razones por las que
desde las diferentes asociaciones se plan-
tea la salud como un derecho fundamen-
tal son distintas. Para la gran mayoria, la
salud se entiende como un derecho fun-
damental porque se asocia con la vida o
representa “la vida misma”. Asi se evi-
dencia en el siguiente testimonio:
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Claro, la salud es un derecho fundamental,
aunque, mas que fundamental, yo pienso
que deberia haber otra palabra, que quité-
ramos ese fundamental, que fuera como el
derecho a la vida, porque esta por encima
de todo, porque es la vida misma (EMM1).

También se encontré que algunas aso-
ciaciones reconocen el derecho a la salud
como fundamental no solamente a partir
de su vinculo con la vida, sino como pro-
ducto del ordenamiento legal colombiano
y los tratados internacionales. Asi, algu-
nos entrevistados plantean que el dere-
cho ala salud se encuentra definido como
fundamental en la Constitucién Politica y
que, en tal medida, es obligacion del Es-
tado garantizarlo:

Pues si es un derecho fundamental; segtin
la Constitucion, es el Estado el que debe
garantizar eso, pero ¢qué? En Colombia se
viola totalmente, en Colombia ese derecho
no aplica (EMMo9).

Sin embargo, pese al caracter funda-
mental otorgado al derecho a la salud por
parte de todas las asociaciones, el segun-
do punto de analisis anunciado da cuenta
de que existen diferencias importantes en
términos de lo que ellas consideran que
son o deberian ser los contenidos de este
derecho. Al respecto, pueden ser plantea-
dos tres tipos de asignacién. En el prime-
ro pueden ser ubicadas aquellas asocia-
ciones que consideran que el derecho a la
salud se refiere esencialmente al acceso a
los servicios de salud, incluidas consul-
tas, tratamientos, medicamentos, etcéte-
ra. En el segundo se encuentran aquellas

asociaciones que consideran que, mas
alla de los servicios de salud que el siste-
ma 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 debe incorporar elementos re-
lacionados con la promocién de la salud
y el autocuidado, el empoderamiento y la
capacitacion del nticleo familiar y los cui-
dadores, la actividad fisica, la recreaciéon
y el bienestar fisico y mental en general.
Y en el tercero se ubican aquellas asocia-
ciones 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 lti-
ma postura puede ser vista en el siguiente
testimonio:

Usted sabe que la salud depende de tantas
cosas, no solo de ir al médico; son tantas
cosas las que necesitamos: alimentacién,
recreacion, tener buenas condiciones fa-
miliares, poder trabajar (EMM2).

Esta asignacién de contenidos o, lo que
es lo mismo, la forma en que los actores
sociales conciben sus derechos guarda re-
lacion con las reivindicaciones o situacio-
nes que, con base en su racionalidad mo-
ral, las personas consideran que se mere-
cen. La forma en que se conciben y reivin-
dican los derechos tiene que ver, en tltimo
término, con las nociones de justicia que
las personas poseen (Nyamu, 2007). Los
contenidos mas o menos amplios que son
asignados al derecho a la salud desde las



diferentes asociaciones revelan, pues, una
construccion moral y practica compartida
entre sus integrantes.

Incidencia (en la esfera) publica

Entendemos la incidencia (en la esfera)
publica como la actuacion por medio de
la cual las asociaciones de pacientes se
hacen visibles como actores sociales y los
contextos en que dicha actuacion tiene lu-
gar. En este orden de ideas, encontramos
que dicha incidencia publica presenta im-
portantes matices entre asociaciones.

Para un primer grupo de asociaciones,
su incidencia publica tiene lugar en los
espacios microsociales 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 la calidad de vida de estos.
Esta priorizacion de acciones para inte-
grantes y familiares se hace explicita en
los siguientes relatos pertenecientes a
dos lideres de una asociacion:

¢De dénde nace esta fundacion? Nace de la
necesidad de los mismos pacientes de rea-
lizar actividades para mejorar su calidad de
vida. Sabemos la importancia de los grupos
de apoyo: una sola persona no logra mu-
cho; una fundacion, una organizacion pue-
de lograr mas cosas, de ahi nace (EMM16).

Con respecto a las expectativas, seguir ge-
nerando cada dia mas actividades que sean
en beneficio de los pacientes a todo nivel.
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Las ayudas de nosotros tienen que ser inte-
grales: nos importa la parte fisica, nos im-
porta la parte mental; si podemos, trabaja-
mos también la espiritualidad, respetando-
le a cada quien su orientacion. Muy bueno
hacer reir a la gente, tener actividades, sali-
das ecologicas, 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 inte-
grantes, pues se considera que su garan-
tia redunda en un mayor bienestar.

Un segundo grupo de asociaciones es
el de aquellas que complementan su énfa-
sis en los pacientes y sus familias con una
actuacién de orden local. Estas son aso-
ciaciones que se vinculan con diferentes
espacios de participaciéon y deliberacion
publica, como foros y simposios, y en algu-
nos casos con veedurias ciudadanas y po-
liticas puablicas. En tal medida, son asocia-
ciones que, al superar sus propios limites
corporativos, poseen un radio de accion
mas amplio (lo cual representa para ellas,
a su vez, un mayor reconocimiento social).

Finalmente, un tercer grupo de asocia-
ciones es el conformado por aquellas que,
ademas de los dos escenarios anteriores,
han desarrollado una proyeccion publica
nacional e internacional. Son menos aso-
ciaciones, han establecido vinculos con
asociaciones de pacientes de otras regio-
nes del pais, conformando federaciones
nacionales, y se han vinculado a escena-
rios de politica ptiblica de orden nacional
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y ala contienda legislativa en salud. Igual-
mente, en algunos casos han establecido
un trabajo comun con asociaciones de
pacientes y actores de otros paises. Asi lo
revela el caso de una asociacién con un
amplio recorrido y que posee una marca-
da proyeccion nacional e internacional:

Estamos presidiendo la Mesa Nacional de
Céancer; estamos en el Mecanismo Social
de Apoyo y Control de VIH; estamos en el
grupo de Pacientes Colombia como voce-
ros regionales, igual en el Mecanismo de
Control de VIH; estamos en Alianza Latina
(que es una organizacion latinoamericana
de patologias oncolégicas y de leucemias);
estamos en la Organizacion Internacional
de Pacientes, que se conoce con el nombre
de las siglas en inglés, IAPO (EHM2).

Visualizados los diferentes niveles de
incidencia puablica de las asociaciones
participantes, se debe decir que, adicio-
nalmente a la participacién y el recono-
cimiento, la vinculacion con el escenario
publico constituye una posibilidad para
que las asociaciones posicionen temas y
problematicas cuyo reconocimiento so-
cial resulte de su interés. Asuntos que,
aunque en principio parecen guardar re-
lacion exclusiva con los pacientes, en rea-
lidad requieren respuestas a nivel guber-
namental y social. Con esta visibilizacién
de temas se tensionan los limites y conte-
nidos de la agenda institucional y social,
lo que confirma asi que los temas de “in-
terés publico” no se encuentran configu-
rados de antemano o, en otras palabras,
que la esfera piblica no se encuentra
preestablecida y que puede ser construi-

da desde diferentes lugares. Asi, aquellas
asociaciones con mayor incidencia publi-
ca tendran, en correspondencia, mayores
posibilidades de tensionar tal esfera.

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 bene-
ficios, derechos y deberes de los usuarios,
procedimientos de afiliacién, etcétera),
aspectos operativos de dicho sistema en
lo concerniente a la division entre regi-
menes de afiliacion, asi como frente a la
divisiéon de funciones entre EPS e IPS, y
funciones de las entidades de control.
Pero, ademéas de esto, un elemento
que resulta de interés es el reconocimien-
to de las opiniones o percepciones que en
general tienen las asociaciones frente al
sistema de salud, es decir, la pregunta por
cOmo estas personas “ven” o perciben el
sistema de salud desde su condicién de
pacientes y ciudadanos. Aqui resulta lla-
mativo que la mayoria de las opiniones
de los participantes sobre el sistema de
salud se concentren en plantear las difi-
cultades de este, especialmente aquellas
asociadas con el acceso a los servicios.
Dicho de otro modo: para la gran mayo-
ria de los entrevistados, las limitaciones
para el acceso a los servicios constituyen



la principal dificultad del sistema de sa-
lud colombiano, lo que ha provocado una
sensacion de malestar generalizado fren-
te a él. Asi se hace explicito en dos relatos
de diferentes entrevistados:

Digamos que el pan nuestro de cada dia es:
“Me negaron, me quitaron, me cambiaron”.
Y es que “No hay agenda, no hay agenda” es
la respuesta més constante que le dan a la
gente. Eso es algo que aqui se les trabaja;
se les dice: “Vayan y reclamen”, aunque la
gente se cansa de llamar y que le digan que
no ha llegado la orden. Ahi estd pasando
una cosa que nosotros pensamos y es que
se “tiran la pelota”: éde quién es la respon-
sabilidad de atender a la gente y por qué no
la estan cumpliendo? (EHM14).

Vamos de mal en peor. O sea, si con la Ley
100 estabamos mal, con esto estamos peor.
Cada vez los médicos se vuelven maés facilis-
tas: como les prohiben maés, entonces ellos
por salir del paso se vuelven mucho maés fa-
cilistas, 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 vuel-
ve més dificil el acceso a otras (EMM11).

La anterior es la postura dominante.
Es valido agregar que, para un namero
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 informa-
cion, deben ser también considerados:

La primera pregunta que yo siempre le
hago a los centros de discusiéon de este
tema especifico del financiamiento es:
¢cuanta es la plata del sistema? ¢Cuanto
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tenemos? No conozco el primer dato real
con evidencia de que esto cuesta 43 billo-
nes o 51, o que con el gasto de bolsillo va
en 53. [...]. Entonces ¢donde esta la co-
rrupcién como elemento determinante y
por qué hay unos intereses tan enormes
como para que no se conozca la totalidad
del gasto? Hay intereses enormes de que
esto no se pueda conocer. Ademas, al no
haber conocimiento de la totalidad del
gasto, écudl es el interés en que no exista
una estructura de sistema de informacion
que permita los controles? Cuando hablo
de los controles me refiero a tener el con-
trol del sistema (EHM2).

Por tltimo, se debe anotar que ningiin
integrante de las asociaciones planted
lo que podria denominarse una “mira-
da estructural” o compleja del sistema,
es decir, una reflexiéon sustentada en la
comprension y el cuestionamiento de ele-
mentos macro (el contexto internacional,
la actual “crisis del Estado”, el recorte de
los derechos econémicos, sociales y cul-
turales, o las reformas estructurales de
los sistemas de salud) para sustentar las
actuales dificultades de ese sistema. Asi,
aunque desde una mirada externa mu-
chos 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 di-
namizadores de su quehacer.

Conocimiento frente a la tematica
de acceso a medicamentos

El conocimiento que poseen las asociacio-
nes participantes frente al tema del acce-
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so a los medicamentos tiene lugar, prin-
cipalmente, en dos &mbitos. El primero,
que es el predominante, es aquel en que
el acceso es comprendido en términos de
la disponibilidad fisica y la oportunidad
en la entrega en las instituciones pres-
tadoras de servicios del sistema. Desde
esta Optica, se plantea un escenario ideal
de acceso en que todos los medicamen-
tos que las personas requieren deberian
hacer parte de los planes de beneficios y
en que, ademas, no se presentarian difi-
cultades para su entrega. Dos testimonios
dan cuenta de esta postura:

La idea es que los medicamentos, todos para
el Parkinson, llegaran de una vez al POS; mi
ideal seria eso: que se pudiera llegar a que en
el sistema de salud los medicamentos y los
tratamientos fueran todos de fécil acceso.
No sé si nos alcanzaran la vida, las fuerzas
y el tiempo para lograrlo, pero eso es en lo
personal, para mi, lo importante... que pu-
diéramos tener acceso igualitario a todos los
tratamientos y a todas las medicaciones de
una forma directa (EMM?7).

Una de las expectativas que yo personal-
mente tengo es que tengamos mas acceso a
los medicamentos, de una manera maés facil.
Mire, hasta hace un afio y medio yo tenia
que hacer CTC [Comité Técnico Cientifico]
para que me entregaran la droga bésica del
Parkinson, ési me entiende? (EMMG6).

Asi, se considera que la principal cau-
sa para el no acceso a medicamentos es
la omisién en su entrega, que tanto las
EPS como otras instituciones practican
para ahorrar gastos y obtener mayores
ganancias. De alli que los entrevistados

consideren que la via méas expedita para
obtener los medicamentos cuando estos
son negados es la utilizacion de la accién
de tutela. Igualmente, otro elemento que
se liga al acceso es la “calidad” de los me-
dicamentos, considerada como la eficacia
de estos, y que habitualmente est4 asocia-
da a los precios mayores.

El segundo ambito de conocimiento
sobre el acceso a medicamentos es el re-
presentado por aquellas asociaciones que
vinculan elementos y situaciones adicio-
nales al acceso, tales como la influencia
y presion de la industria farmacéutica
sobre los decisores de politicas, sobre
las instituciones de salud y sobre profe-
sionales también de la salud. Desde esta
concepcidn, el acceso a los medicamentos
es comprendido en el marco de las rela-
ciones y los circuitos mas amplios entre
actores y en los cuales la industria farma-
céutica cuenta con un poder importante
para definir asuntos como la disponibili-
dades y los precios. Dos testimonios ilus-
tran esta vision (el segundo de ellos per-
tenece a una participante de uno de los
dos grupos focales conformados):

Yo que trabajé, que conozco el tema, le digo:
cuando una EPS les pregunta a unos pa-
cientes “¢Como les esta yendo con el medi-
camento?”, es porque les esti yendo bien a
ellos [a las EPS]. Si les estuviera yendo mal,
no preguntaban; entonces ahi pasa otro jue-
go también, el de las EPS y las negociaciones
que hacen con los laboratorios (EMM14).

Yo no sé como fue el logro que tuvo ese
laboratorio con las EPS. Antes habia que
poner acciéon de tutela para que entre-



garan el medicamento (que porque era
un medicamento muy caro y no se podia
suministrar), y cuando menos pensamos
lo estaban entregando a todo el mundo.
¢Sali6 diagnosticado? Tenga Interferén,
y entonces no hubo que poner maés tutela,
de pronto todo el mundo tiene acceso al
Interferén, el méas caro del mundo (GF1).

Un dltimo ambito de conocimien-
to sobre la tematica de acceso a medi-
camentos seria aquel en que se lograra
dar cuenta (al igual que en la categoria
de conocimiento frente al sistema de sa-
lud) de los elementos macroestructura-
les que influyen en el acceso, tales como
la implementacién de politicas globales
relacionadas con los medicamentos, el
papel de los organismos internacionales
y los derechos de propiedad intelectual
(con la intencion de su prolongacion por
parte de las farmacéuticas mediante los
tratados de libre comercio). Sin embargo,
ninguna de las asociaciones participantes
se ubico en este ambito de comprension.

Nivel de autonomia
de las asociaciones de pacientes

Como se ha visto en capitulos anteriores,
las asociaciones de pacientes han emer-
gido en los ltimos afios como actores
colectivos que establecen relaciones di-
versas con otros actores, tales como fun-
cionarios gubernamentales, sociedades
cientificas, profesionales de la salud e
industria farmacéutica. Dado que, en este
escenario, uno de los asuntos mas proble-
maticos se refiere precisamente a las re-
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laciones existentes entre las asociaciones
de pacientes y la industria farmacéutica,
y la forma en que esta puede delinear o
limitar el quehacer de las asociaciones,
para este trabajo resulta de especial inte-
rés un andlisis sobre los niveles de auto-
nomia con que cuentan las asociaciones
participantes respecto a la industria far-
macéutica. En este contexto, la autono-
mia 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 expec-
tativas como actores colectivos, y sin la
interferencia, por lo menos no primaria,
de terceros (Epstein, 2008).

Asi, aunque la autonomia respecto a la
industria farmacéutica sea una categoria
dificil de rastrear a nivel empirico, en es-
pecial por el hermetismo que tanto las aso-
ciaciones como la misma industria suelen
manejar respecto a sus relaciones mutuas,
algunas entrevistas y el analisis de infor-
macién documental de las asociaciones
y de prensa virtual sugieren que, frente a
las relaciones con la industria farmacéuti-
ca, las asociaciones aqui participantes se
mueven en un rango que va desde niveles
de maxima autonomia hasta niveles de
maxima cooptaciéon o limitacién (y varios
niveles intermedios entre ambos).

En un nivel de maxima autonomia o
independencia se ubicarian aquellas aso-
ciaciones que afirman no tener relaciones
con la industria farmacéutica o que afir-
man no recibir ningin aporte econémico
o en especie de ella. Estas asociaciones,
cuyo presupuesto y necesidades de fun-
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cionamiento 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, aun-
que reconocen la recepcion de aportes de
la industria farmacéutica, plantean que
estos no les restan autonomia en su que-
hacer porque, como asociaciones, tienen
claramente definidos los limites de di-
chas relaciones. Tal situacién es descrita
por la presidenta de una asociacion:

Como te digo, hay una fuerza de la indus-
tria muy grande. Yo, la verdad, no te lo nie-
go. 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. Como sé
que es an6nimo, 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 (EMM5).

Finalmente, en lo que denominamos
“méxima cooptaciéon o limitacion” pue-
den ser ubicadas aquellas asociaciones
que son sefaladas por otros actores (in-
cluidas otras asociaciones) por trabajar
especificamente bajo instrucciones de la
industria farmacéutica, producto de lo
cual obtienen diferentes beneficios para
los pacientes que las integran. De este
modo, pese a ser integradas por pacien-
tes, tales asociaciones son consideradas
una “extension” de la industria farmacéu-
tica, pues movilizan en diferentes escena-
rios (aunque no de manera abierta) los

intereses de esta a cambio de su respaldo
econdémico. Por tal motivo, estas asocia-
ciones cuentan con reducida credibilidad
en la escena publica, dado su origen (ini-
ciativa de los laboratorios farmacéuticos)
0 su posterior vinculacion con la indus-
tria. Ademas, tienen el agravante, segiin
algunos entrevistados, de que con sus
actuaciones hacen que otras asociaciones
pierdan credibilidad:

Como todo el mundo hala y hay tantos
intereses particulares, también se ha per-
dido credibilidad; muchas asociaciones
tienen intereses ocultos, hacen alianzas
con los laboratorios. Entonces, cuando
los pacientes hablamos, el Estado dice:
“iNo! Es que a este le pag6 el laboratorio
X o el laboratorio Y”. Entonces, hay orga-
nizaciones que viven de los laboratorios y
los laboratorios les pagan toda la plata del
mundo (EMM4).

Adicionalmente, agreguemos que, se-
gin diferentes actores consultados, ha-
bria en principio algunas asociaciones de
pacientes que se encuentran mas predis-
puestas que otras a recibir influencia de
la industria farmacéutica. Segtn el plan-
teamiento de estos entrevistados, la in-
dustria estaria interesada principalmente
en establecer vinculos con aquellas aso-
ciaciones cuyos pacientes requieren me-
dicamentos que pueden ser vendidos al
sistema de salud a altos costos debido a
que cuentan con patente vigente, como
es el caso actual de gran cantidad de me-
dicamentos biologicos.! Una situacion
contraria es la de aquellas asociaciones
que trabajan con enfermedades cuyo tra-



tamiento requiere medicamentos que no
representan ventas significativas para los
laboratorios porque han perdido su pa-
tente. En este caso, el vinculo y, por tan-
to, el apoyo econémico son inexistentes
0 escasos. Asi lo explica un entrevistado
externo a las asociaciones:

Por eso usted no va a ver organizaciones de
pacientes... por ejemplo, en sistema nervio-
so central, en epilepsia... Usted no las ve tan
fuertes porque no hay ningtn producto de
patente de epilepsia; o sea, usted no ve que
estén trabajando en campaiia de epilepsia y
reuniendo los pacientes, no: son organiza-
ciones de pacientes muy pobres, que fun-
cionan con lo minimo necesario, pero otro
es el caso de las organizaciones que tienen
productos de patente, en las que si se hace
una inversién muy grande (EMB2).

Establecer los términos reales en que
se dan las relaciones entre las asociaciones
aqui participantes y la industria farmacéu-
tica resulta, pues, una tarea compleja, so-
bre todo por la dificultad de corroborar la
veracidad de la informacién suministrada.
Sin embargo, consideramos que los tres
niveles de autonomia presentados ayudan
a ilustrar y comprender las dindmicas de
un escenario poco estudiado hasta el mo-
mento en el pais, y el cual debe ser, por
tanto, objeto de nuevas investigaciones.

Los procesos de resistencia
de las asociaciones

Como se describié antes, la resistencia
puede ser entendida como aquellas ex-
presiones de oposicion, inconformidad
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o confrontaciéon que los actores sociales
establecen frente a diferentes tipos de
poder o frente a situaciones percibidas
como injustas. Bajo esta dptica, encon-
tramos que las asociaciones participan-
tes, en cuanto actores colectivos, han de-
sarrollado procesos de resistencia con los
cuales confrontan asuntos como la enfer-
medad, el poder médico, la vulneraciéon
de sus derechos y el sistema de salud,
entre otros.

De esta forma, para un primer grupo
de asociaciones aquellas practicas con
que se resisten asuntos vinculados prin-
cipalmente a la esfera o dimension sub-
jetiva, tales como el proceso de deterioro
ocasionado por la enfermedad, la vulne-
racion de los derechos y las relaciones
de exclusiéon-dominacién impuestas por
un criterio médico que despoja a los pa-
cientes de sus propios conocimientos o de
cualquier capacidad de decision, tienen
un sentido importante. El énfasis puesto
en estas situaciones de nivel particular
conlleva que en estas asociaciones se pre-
tenda fortalecer las relaciones entre sus
miembros como mecanismo de resisten-
cia y apoyo ante las distintas situaciones
generadas por la enfermedad.

Desde esta postura, se concibe una
vulneraciéon de los derechos de los pa-
cientes causada, en especial, por actores
puntuales como el personal de la salud
0, en un plano institucional, por actores
como las EPS. En tal medida, el uso de
recursos judiciales como la accién de tu-
tela es concebido como la via mas expe-
dita para la defensa de los derechos. Los
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dos siguientes testimonios ilustran, res-
pectivamente, las nociones de resistencia
frente a la enfermedad y frente a las di-
namicas impuestas por las instituciones
prestadoras de servicios:

Sabemos que es una enfermedad degene-
rativa que no tiene cura, pero tratamos con
todo esto que la gente viva mas tranquila
y util, porque es importantisimo que nos
sintamos ttiles, que podamos con todo
eso... No es que la enfermedad se acomode
a nosotros, sino que nosotros aceptemos la
enfermedad, conviviendo con ella. Que po-
damos llevar nuestra cotidianidad sin tro-
piezos y buscando en cada situaciéon como
llevarla viviendo tranquilos (EMM10).

Usted me dice: ¢qué es lo més importante
que hacen ustedes? Yo digo que la orienta-
cion a los pacientes de que eso, la negacion
de los servicios, hay que cambiarlo y que
tenemos que luchar por eso: con tutela,
como sea (EMM6).

El otro nivel de resistencia tiene lu-
gar en aquellas asociaciones que poseen
una concepcidén mas sistematica sobre
las causas por las cuales se violan los de-
rechos 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
vy que, en tal medida, existen intereses
econdmicos y de poder que sobrepasan el
ambito de las instituciones de servicios.
Desde esta oOptica, los procesos de resis-
tencia no deben centrarse exclusivamen-
te en la exigibilidad del derecho a la salud
por la via judicial, sino que deben involu-

crar ademas la confrontaciéon de actores
e intereses opuestos a los intereses y las
necesidades propios en escenarios de de-
cision y debate de diferente nivel.

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 organizacio-
nales entre estas, en el presente capitulo
se deben plantear distinciones en térmi-
nos de las ciudadanias construidas, pues
a la luz de los referentes tedricos emplea-
dos las asociaciones participantes evi-
dentemente han construido ciudadanias
con diferentes grados de cualificacion,
consolidacién o desarrollo. Se decidié
apelar a la nocion de “cualificacién o de-
sarrollo de la ciudadania” como criterio
distintivo entre asociaciones, dado que
un importante volumen de literatura so-
bre ciudadania la define como un proce-
so de interaccion politica adelantado por
actores individuales o colectivos que de-
beria tender a su constante cualificacion.
Asi, con base en este supuesto tedrico,
se hicieron operativas las categorias de
analisis presentadas a lo largo del capitu-
lo, las cuales permiten proponer la cons-
truccion o existencia de tres tipos de ciu-
dadania en las asociaciones: ciudadanias
con una menor cualificacién o desarrollo,
ciudadanias de desarrollo intermedio y
ciudadanias con un alto desarrollo.



En tal sentido, el planteamiento gene-
ral que orienta este anélisis es que aque-
Ilas asociaciones con mayores desarrollos
en cada una de las categorias revisadas
tienen, en correspondencia, unas ciuda-
danias con mayores niveles de desarrollo,
y viceversa. Esto, en términos operativos,
equivale a decir que aquellas asociacio-
nes que asignan contenidos amplios al
derecho a la salud, que cuentan con ni-
veles de incidencia publica también més
amplios, que son portadoras de mejores
conocimientos sobre el sistema de salud,
que tienen mayores conocimientos rela-
cionados con el acceso a medicamentos,
que cuentan con mayores niveles de auto-
nomia frente a la industria farmacéutica
y otros actores, y que han desarrollado
procesos de resistencia mas estratégicos
son las asociaciones que han construido
las ciudadanias mas solidas.

No obstante, este planteamiento no
pretende desconocer la importancia de
los desarrollos menores logrados por las
asociaciones en cada una de estas cate-
gorias, los cuales ya de por si deben ser
considerados logros en cuanto a la cons-
trucciéon de ciudadanias. Ademas, es im-
portante llamar la atenciéon sobre el he-
cho de que ninguna de las asociaciones,
analizada de manera individual, guarda
una correspondencia entre los tipos de
desarrollo propuestos en todas las cate-
gorias. En este orden de ideas, lo que se
encuentra son asociaciones con una mez-
cla de distintos desarrollos de los aspec-
tos que aqui se asocian a la construccion
de ciudadania.
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Ahora bien, este ejercicio sobre tipos
de ciudadania construidos por las aso-
ciaciones interesa principalmente como
mirada de conjunto, pues es dicha pers-
pectiva la que nos permite proponer la
existencia de matices entre tales asocia-
ciones, bien sea en términos de catego-
rias individuales o en términos de la ciu-
dadania como un todo. Asi, respecto a la
categoria “construccion y expansion de
derechos”, se encontré que la totalidad de
las asociaciones participantes consideran
que el derecho a la salud es un derecho
fundamental. No obstante, los conteni-
dos que se considera que hacen parte
de este derecho son distintos, razén por
la cual la gran mayoria considera que el
derecho a la salud abarca principalmente
el acceso a los servicios, mientras que un
nimero reducido lo vincula con elemen-
tos 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 puablica
de las asociaciones, se puede decir que la
mayor parte de estas tienen una inciden-
cia de tipo local, mientras que un nimero
menor tienen niveles de incidencia na-
cional o internacional. En relacion con el
conocimiento y la visién frente al sistema
de salud, estos fueron propuestos princi-
palmente en términos de las dificultades
del sistema. En tal sentido, para la ma-
yor parte de las asociaciones el principal
problema del sistema de salud se refiere
a la dificultad para el acceso a los servi-
cios, mientras que algunas pocas plantea-
ron problemas més amplios del sistema,
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como la corrupcién o 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 estas el acceso
se refiere principalmente a la disponibi-
lidad fisica, la oportunidad y la calidad
de los medicamentos en su entrega en las
instituciones de salud, mientras que para
unas pocas asociaciones el acceso es tam-
bién resultado de variables de tipo meso-
0 macroestructural.

Por otra parte, frente a los diferentes
niveles de autonomia con que cuentan las
asociaciones con relaciéon a la industria
farmacéutica, estos fueron dificiles de es-
tablecer, en especial por la falta de infor-
macion formal de soporte y por el herme-
tismo que muchas asociaciones manejan
al respecto. De alli que resulte arriesgado
plantear cual es la tendencia predomi-
nante en este ambito. Sin embargo, al-
gunas entrevistas y la revision de fuentes
documentales de las asociaciones permi-
ten sugerir que una parte importante de
estas (al menos diez) tienen o han tenido
relaciones de distinto nivel con dicha in-
dustria, principalmente mediante apoyos
econdmicos y en especie.

Por ultimo, frente a los procesos de
resistencia, se encontré que para la ma-
yoria de las asociaciones estos se con-
centran en la resistencia individual y
colectiva frente a la enfermedad y las
situaciones derivadas de ella. También
se plantea la necesidad de resistir la vul-
neracién de los derechos y las logicas

impuestas por el sistema de salud. Asi,
en la mayor parte de las asociaciones
estos procesos de resistencia se concre-
tan 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 los
procesos de resistencia o confrontacion
deben darse también en escenarios mas
amplios, como los de las politicas pabli-
cas o la contienda legislativa.

A modo de cierre, y de acuerdo con
el propodsito de este trabajo, quisiéra-
mos llamar la atencioén sobre dos de los
elementos expuestos: primero, respecto
al hecho de que la mayoria de las asocia-
ciones tienen una comprensiéon sobre el
acceso a los medicamentos centrada en
variables microsociales (como la disponi-
bilidad en el punto de entrega); eviden-
temente, una mirada menos comprensi-
va sobre las situaciones ligadas al acceso
hace mas vulnerables a las asociaciones
frente a los intereses de la industria far-
macéutica y frente a otros actores. Dada
la centralidad que para el tratamiento de
muchas enfermedades tienen los medi-
camentos, una perspectiva mas integral
frente a todo lo que implica el acceso a
estos deberia ser un aspecto conceptual
por reforzar (incluso aqui deberian tener
lugar reflexiones y preguntas sobre el uso
racional de los medicamentos). Segundo,
es de resaltar la necesidad de reflexionar
constantemente, dentro de las asociacio-
nes participantes, sobre los términos en
que estas establecen relaciones con la in-
dustria farmacéutica, asi como sobre las
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diferentes implicaciones de ello; esto les  tivos del campo sociosanitario y ganar ma-
permitira cualificarse como actores colec-  yor legitimidad.

Notas

1 Ver “Escandaloso monopolio” (El Espec- disponible en: http://www.elespectador.
tador, 7 de febrero del 2012 [en linea], com/opinion/escandaloso-monopolio).



Capitulo 4

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. Entende-
mos, como tales, las acciones, la “praxis”
misma mediante la cual las asociaciones
construyen los distintos tipos de ciuda-
dania. Las practicas son la esencia de la
ciudadania politica (Luna et al., 2009).
Aunque ya hemos aludido a algunas de
estas practicas en capitulos anteriores,
aqui las retomaremos con mayor detalle.
Repitamos que diferentes elementos del
contexto, asi como elementos organiza-
tivos propios, influencian el quehacer de
las asociaciones participantes y, en tal
medida, sus practicas de ciudadania.
Para realizar el abordaje de dichas
préacticas, este capitulo se estructura en
tres apartados principales. En el primero
se revisan las practicas de ciudadania desa-
rrolladas por las asociaciones, que en este
caso son cuatro: 1) el trabajo colectivo por
la calidad de vida, 2) la lucha por el reco-

nocimiento, 3) la defensa del derecho a la
salud y 4) la participacién en politicas pa-
blicas. Luego, en el segundo apartado, las
préacticas de defensa del derecho a la salud
y la participacién en politicas ptiblicas son
problematizadas con base en el argumento
de que la industria tendria injerencia so-
bre dichas actuaciones de las asociaciones.
Finalmente, como tercer apartado, se pre-
sentan algunas conclusiones.

Practicas de ciudadania
desarrolladas por las asociaciones

El trabajo por la calidad de vida
colectiva

Alo largo de esta obra se ha venido discu-
tiendo el lugar destacado que en el queha-
cer de las asociaciones de pacientes ocupa
el trabajo por la calidad de vida de sus inte-
grantes. De esta situacion dan cuenta tanto
los diferentes estudios internacionales que
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se han desarrollado con asociaciones de pa-
cientes como la informacién empirica aqui
obtenida. De hecho, el mejoramiento de la
calidad de vida puede ser visualizado como
un objetivo en folletos y piezas comunica-
tivas 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
percepcién por parte de las asociaciones
de la falta de respuesta o solidaridad de la
sociedad ante sus enfermedades, lo mis-
mo que lo que se percibe y experimenta
como la respuesta ineficiente de los sis-
temas de salud. Llama la atencién que,
ante dichas situaciones de adversidad,
algunas asociaciones planteen acciones
no solo para el beneficio de sus integran-
tes, sino para el de la sociedad en general.
Esto quiere decir, segin lo descrito por
los integrantes de algunas asociaciones,
que, aunque su trabajo por la calidad de
vida se dirige en principio a sus mismos
integrantes, este también tiene como
proposito generar un impacto social am-
plio del que se beneficien otros pacientes
que no se encuentran en ellas, asi como
la comunidad en general (en este caso, se
plantea la importancia del conocimiento,
por parte de tal sociedad, sobre este tipo
de enfermedades, su diagnoéstico, trata-
miento y prevencién).

En este orden de ideas, fue posible es-
tablecer que las asociaciones aqui parti-
cipantes desarrollan las siguientes estra-
tegias para el mejoramiento de la calidad
de vida: conocimiento de la enfermedad,
motivacion parala continuidad en los tra-

tamientos, apoyo y capacitacion al nicleo
familiar, realizacion de actividades fisicas
y recreativas, y soporte grupal.

Lo que se denomina “conocimiento de
la enfermedad” es una estrategia orienta-
da a que los integrantes de las asociacio-
nes conozcan de forma amplia la enfer-
medad que padecen, esto es, sus causas,
sus manifestaciones, su evoluciéon y los
tratamientos disponibles para ella. Esta
estrategia se lleva a cabo mediante dife-
rentes charlas, foros y acompafiamiento
cotidiano, y se espera, con ella, que a par-
tir de la comprension de la enfermedad
las personas desarrollen un autocuidado
permanente. Asi lo relata la integrante de
una asociacion:

La parte del conocimiento va ligada a las
actividades para que conozcamos mejor la
enfermedad y toda la informacion que po-
damos tener sobre ella, los logros médicos,
los nuevos tratamientos, como llevar una
dieta, la disciplina para mantener la cali-
dad de vida y autonomia el mayor tiempo
posible (EMM7).

La segunda estrategia, complemento
de la anterior, desarrolla también una
motivacion tendiente a que las personas
mantengan la continuidad en sus trata-
mientos, en especial el consumo de los
medicamentos formulados para su con-
dicién. Como lo plantean algunos entre-
vistados, la cronicidad de estas enferme-
dades implica un consumo permanente
de medicamentos, lo que, sumado a los
efectos secundarios que algunos de ellos
producen, hace que se presenten altos in-
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dices de abandono por parte de muchos
pacientes y un empeoramiento de su con-
dicion. Esta preocupacion frente al aban-
dono de los tratamientos se refleja en el
discurso de esta lider:

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 permite una buena calidad de vida
a la gente. Entonces, si la persona abando-
na el tratamiento, un adulto, por ejemplo,
digame... un nifio, équé pasa? (EMM3).

Cabe agregar que este trabajo tiende
a que los pacientes, en la medida de las
posibilidades impuestas por el sistema de
salud, accedan a sus medicamentos y los
reclamen de manera continua y oportu-
na, pues situaciones como la no entrega
o la entrega parcial, la distancia entre el
lugar de residencia y el punto de entrega,
y las filas y los tramites contribuyen tam-
bién al abandono de los tratamientos.

La tercera estrategia es la capacitacion
y el apoyo al nicleo familiar del pacien-
te; con ella se busca que los familiares y
cuidadores adquieran un conocimiento
amplio de la enfermedad que redunde en
un mejor cuidado. Aqui se realizan aseso-
rias con el ntcleo familiar en la sede de la
asociacion e incluso en el domicilio, y se
propende por la vinculacién de familiares
y cuidadores a diferentes procesos de for-
macion y capacitacion.

La cuarta estrategia es la realizacion
de actividades fisicas y recreativas. Res-
pecto a la actividad fisica (gimnasia, es-

tiramientos musculares, yoga), su pro-
mocion y realizacién se lleva a cabo con
el apoyo de diferentes entidades puablicas
y privadas de la ciudad que suministran
instructores y algunos escenarios, y ella
se propone como alternativa para contra-
rrestar algunas de las expresiones fisicas
de enfermedades degenerativas como el
Parkinson, la esclerosis miltiple o la ar-
tritis reumatoide. Como complemento,
en algunas asociaciones también se reali-
zan actividades recreativas como talleres
de pintura y otras manualidades.

El soporte grupal es la quinta estrate-
gia; con él se busca brindar apoyo a los
integrantes ante situaciones como recai-
das en la enfermedad y trastornos emo-
cionales producto de esta. Por ejemplo,
en una asociacién se manifesté que sus
integrantes son personas que, con moti-
vo de las limitaciones fisicas impuestas
por la enfermedad, experimentan episo-
dios recurrentes de tristeza y depresion,
mientras que, desde otra asociacion,
conformada en torno al trastorno bipo-
lar, uno de sus integrantes expresé que
las recaidas en la fase depresiva de la en-
fermedad son recurrentes y que en estas
situaciones el acompafiamiento y la mo-
tivacién colectiva juegan un papel vital
en la recuperaciéon y el mantenimiento
de las personas.

El desarrollo de las anteriores estrate-
gias evidencia el importante trabajo que
las asociaciones participantes realizan
en torno a la calidad de vida de sus inte-
grantes. Pese a que estas son estrategias
transversales a todas las asociaciones, una
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mayor o menor oferta cuantitativa y cuali-
tativa de ellas guarda relacion con aspec-
tos como las relaciones establecidas, los
convenios y la capacidad organizacional
con que cuenta cada asociacion.

Por ultimo, es conveniente recordar
la importancia otorgada por muchas de
las asociaciones a la tarea de la sensibi-
lizacién social frente a las enfermedades
con las que trabajan. Tal y como se men-
cionaba anteriormente, con dicha labor
se pretende que muchos otros pacientes,
asi como la comunidad en general, pue-
dan acceder a informacion relevante. Con
este proposito, algunas de las estrategias
desarrolladas son la realizacion de foros
y simposios con caracter amplio, la parti-
cipaci6n en programas radiales y de tele-
vision, y la disposicion de informacion de
facil consulta en sitios web.

Con estas tareas, las asociaciones par-
ticipantes realizan aportes importantes
para el mejoramiento de la calidad de
vida de muchas personas en la ciudad.
Tal y como lo plantean sus integrantes,
ante la inoperancia del Estado y de la so-
ciedad en general frente a muchas enfer-
medades, el acompafiamiento y las activi-
dades desarrolladas por las asociaciones
constituyen, en muchos casos, el Gnico
soporte social con que cuentan sus inte-
grantes, en especial aquellos que enfren-
tan las condiciones socioecondémicas mas
complejas. De alli que surja una demanda
de reconocimiento social y estatal a la la-
bor realizada por las asociaciones, la cual,
como se vera a continuacién, es acompa-
fnada de una demanda de reconocimiento

de los pacientes como seres humanos con
valor.

La lucha por el reconocimiento

La lucha por el reconocimiento es también
una de las practicas de ciudadania maés
importantes para las asociaciones partici-
pantes. Tal y como se deduce de los relatos
de sus integrantes, esta lucha se estructura
a partir de la necesidad de ser reconocidos
socialmente como seres humanos que,
pese a la enfermedad, poseen un valor in-
trinseco e, igualmente, a partir de la nece-
sidad de ser reconocidos como sujetos con
criterio y capacidad para tomar decisiones
sobre su propia vida.

La lucha por ser reconocidos como
seres humanos con valor surge como una
demanda ante el marginamiento sufrido
en diferentes esferas de la vida, resul-
tado de la enfermedad. Por ejemplo, a
nivel productivo, se describi6 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 complica-
ciones han generado la pérdida del traba-
jo o han llevado a pensiones por invalidez
a edades tempranas, lo que en todos los
casos ha generado rupturas sociales im-
portantes para los afectados.

Cabe aclarar, sin embargo, que una
pensién adecuada no es una situacion
comun entre los pacientes crénicos, bien
por las dificultades establecidas por los
fondos de pensiones para que las perso-
nas con alguna incapacidad obtengan di-
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cha pensidn, o bien porque se trata de ca-
sos en que las personas no han tenido una
vida laboral constante y no han logrado
realizar las cotizaciones suficientes. Asi,
en muchas de estas situaciones el nicleo
familiar del paciente es el que debe sus-
tentar sus necesidades. La falta del em-
pleo conlleva, pues, no solo la pérdida
de ingresos econémicos para la persona,
sino que constituye la pérdida de una im-
portante fuente de socializacion.

Por otra parte, en la familia también
pueden presentarse dificultades, pues al-
gunos entrevistados manifiestan que ellos
o sus compaiieros de asociacion frecuen-
temente se sienten incomprendidos res-
pecto a su enfermedad y las manifestacio-
nes de esta. En este sentido, describen in-
tolerancia por parte de su nacleo familiar,
lo mismo que exclusiéon paulatina de dife-
rentes aspectos de la vida cotidiana tales
como la toma de decisiones y el compartir
ciertos espacios sociales. Esta situaciéon de
aislamiento o ruptura familiar es descrita
por un participante de este modo:

Cuando a uno le dicen, a un familiar o a
uno mismo, que tiene una enfermedad de
las que algunas personas llaman “catastro-
ficas” porque econdmicamente arruinan
cualquier bolsillo, a nivel familiar es difi-
cil manejarla porque uno no cuenta con la
educacion. Uno no puede sobreproteger
al paciente, pero tampoco lo puede dejar
solo; entonces, cuando eso sucede, la per-
sona se siente muy sola (EMM10).

Ante las situaciones descritas, la aso-
ciacion se constituye, entonces, en el es-
pacio por excelencia para que los pacien-

tes, mediante el intercambio de experien-
cias, habilidades y expectativas, avancen
en su autorreconocimiento y autolegiti-
macion. 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 actividades, las
visitas a colegios y empresas, las celebra-
ciones del dia mundial de la enfermedad
con la que se trabaja y charlas y simposios
sobre ella:

La fundacion le da importancia a este tipo
de eventos, primero, porque son temas
pertinentes para las personas con la en-
fermedad y, segundo, para dar a conocer
la enfermedad, fomentar la conciencia so-
cial y el reconocimiento estatal hacia una
atencion integral para la poblacién afecta-
da (EMM12).

Por tultimo, tal y como se senalaba al
inicio de este apartado, la lucha por el re-
conocimiento desarrollada desde las aso-
ciaciones se vincula también con la auto-
nomia, es decir, con la posibilidad de que
los pacientes sean reconocidos como per-
sonas que pueden tomar sus propias de-
cisiones, incluidas aquellas concernien-
tes a su estado de salud. En tal sentido,
se plantea la necesidad de un mayor re-
conocimiento, en primera instancia, por
parte de los profesionales de la salud y, en
segundo lugar, por parte de las autorida-
des de salud encargadas de la operacion
del sistema de salud y de la definicion de
politicas puablicas.
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La defensa del derecho
a la salud

La defensa de los derechos, especialmen-
te del derecho a la salud, ocupa un lugar
destacado como practica de ciudadania
de las asociaciones. Por ello las asociacio-
nes articulan una serie de estrategias que
incluyen el uso de recursos legales, recur-
sos no legales y procesos de capacitacién
en derechos. Estas estrategias son revisa-
das a continuacion.

Los recursos legales utilizados
por las asociaciones

La vulneracién del derecho a la salud en
el sistema de salud colombiano se concre-
ta, entre otras cosas, en multiples barre-
ras para el acceso a los servicios para los
usuarios. Frente a ellas, 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 meca-
nismo mediante el cual cualquier
ciudadano puede realizar diferentes
consultas o solicitudes ante entidades
gubernamentales o ante particulares
que desempeiien funciones publicas.
Este es, por tanto, un recurso que las
asociaciones emplean para realizar di-
versas consultas y solicitudes ante los
aseguradores en salud y las entidades
gubernamentales como la Alcaldia,
la Secretaria Municipal de Salud y la
Seccional de Salud de Antioquia.

— La accidén de tutela es, tal vez, el recurso
legal mas utilizado por las asociaciones,
dado que es el mecanismo de mas facil
acceso con que cuentan los ciudada-
nos para la proteccion de sus derechos
fundamentales y que tiene una notable
efectividad. La tutela se interpone ante
un juez de la reptiblica, 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 la entidad
responsable de la vulneracién debe aca-
tar en un plazo de diez dias habiles. En
el caso de entidades como las EPS, estos
fallos se concretan en 6rdenes tendien-
tes a la realizacion de procedimientos
y consultas médicos, asi como al sumi-
nistro de tratamientos, medicamentos y
examenes. Sin embargo, este fallo tam-
bién puede ser impugnado por las EPS
ante un juez de segunda instancia.

— Elincidente de desacato es un recurso
legal complementario que también se
interpone ante un juez cuando las EPS
se niegan a cumplir con el fallo profe-
rido en la tutela.

El uso de estos tres instrumentos es ex-
presado en el relato de una entrevistada:

Nosotros, ademas de esa parte de la edu-
cacién, estamos colocando [sic] tutelas,
derechos de peticién, incidentes de des-
acato (EMM3).

No obstante, como se vera enseguida,
para que los integrantes de las diferentes
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asociaciones y, en algunos casos, personas
externas a las asociaciones puedan acce-
der al uso de estos recursos, las asociacio-
nes han debido desarrollar diferentes es-
trategias organizativas. Igualmente, como
producto de dicho uso han experimentado
diversos logros y dificultades.

Estrategias organizativas
para el uso de los recursos legales

El uso de los recursos legales para la de-
fensa del derecho a la salud ha deman-
dado para las asociaciones el desarrollo
de diferentes estrategias organizativas.
Estas estrategias incluyen la contratacion
de un profesional o grupo de profesio-
nales en derecho para el manejo de los
recursos legales, la remision de caso(s)
hacia otra asociacion y la instauraciéon y
el seguimiento de los recursos legales por
parte de los mismos integrantes de la aso-
ciacion. Asi, la implementacion de una u
otra es un asunto que guarda estrecha
relacién con la capacidad logistica y eco-
noémica de cada asociacion en particular.

El manejo de los recursos legales por
parte de profesionales tiene lugar en
aquellas asociaciones que poseen mayor
capacidad logistica y econ6mica. En estos
casos, un profesional o grupo de profe-
sionales vinculados formalmente con la
asociacion se hacen cargo de las necesida-
des que en materia de acompafiamiento
legal pueda tener cualquier integrante de
la asociacion. Esto implica el anélisis del
caso, la redaccion del recurso a utilizar,
las instrucciones a la persona para su ra-

dicacién y, posteriormente, el seguimien-
to al fallo y a la respuesta asumida por la
entidad demandada; es decir, un acom-
pafiamiento juridico integral a quien pre-
senta la necesidad. Igualmente, hay casos
en que profesionales amigos de las aso-
ciaciones realizan esta labor de manera
voluntaria.

En segundo lugar, la remision del caso
hacia otra asociacidon tiene lugar en aque-
llas asociaciones que presentan mayores
limitaciones de recursos y que no cuen-
tan, por lo tanto, con su propio abogado.
En tal sentido, esta situaci6on puede ser
vista como parte de relaciones y alianzas
entre asociaciones, por medio de las cua-
les aquellas que cuentan con mayor capa-
cidad apoyan a las que tienen una menor.
Asi queda evidenciado en un testimonio:

Entrevistador: ¢Ustedes como asociacion,
en algin momento han acudido a algin
tipo de acciones legales para garantizar el
derecho de sus afiliados o de ustedes mis-
mos? R: Nosotros directamente no, no he-
mos tenido ninguna de esas, pero tenemos
convenios con otras asociaciones para que
los pacientes resuelvan toda esa parte juri-
dica con ellos (EHM1).

Finalmente, la instauracion y el segui-
miento de los recursos legales por parte
de los integrantes de la asociacién es una
estrategia novedosa y creativa implemen-
tada también por aquellas asociaciones
que tienen mayores limitaciones de re-
cursos. Estos son casos en que algunos
integrantes de la asociacion que han ad-
quirido conocimiento y experiencia a tra-
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vés de sus propias vivencias, de procesos
de capacitacion e, incluso, a partir del
estudio de procesos legales exitosos po-
nen a disposicién de sus compaieros sus
habilidades. La apropiacion en el manejo
de estos recursos puede ser apreciada en
los siguientes relatos, los cuales corres-
ponden a dos integrantes de una misma
asociacién:

Para hacer esas cosas no se necesita ser
abogado; si en algin momento hay algo
que se nos sale de las manos, no tenemos
conocimiento de algo, pues entonces lla-
mamos 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).

Cuando alguien manifiesta que le negaron
el medicamento o un examen, viene aca,
nos trae todos sus documentos y con base
en eso ya tenemos una experiencia de como
se pone una tutela. Nosotros le ponemos
la tutela; se la hacemos cien por ciento, y
la persona va y la presenta: le pedimos el
favor de que nos cuente el resultado y, a
partir del momento en que se coloca [sic]
la tutela, se la esti llamando: écomo le fue?
¢Ya fue al juzgado? ¢Cudl fue el resultado?
Y luego: ¢le estdn dando los medicamen-
tos? Entonces, si en un momento determi-
nado la persona manifiesta “Si, al principio
si, pero ya no”, ponemos un incidente de
desacato. Entonces hay que hacerle un se-
guimiento. Ya la gente tiene muy claro que
si necesita algo y no se lo estan dando y la
EPS le esta vulnerando los derechos, aqui la
vamos a orientar (EMM6).

Nota diario de campo:*
La secretaria de la asociacion le explica a
una mujer, que al parecer la visita por pri-

mera vez, que ellos como asociacion tienen
experiencia en la interposiciéon de tutelas
integrales y que le pueden ayudar a ella en
tal proceso para que le den todo lo que ne-
cesita. La mujer cuenta todas las dificulta-
des que ha pasado en el sistema de salud.

Las anteriores circunstancias son el
reflejo de la enorme recursividad desa-
rrollada por los pacientes y, en general,
por los usuarios del sistema de salud
colombiano para sortear por la via legal
las adversidades impuestas por €l. Pero,
ademas, hacen evidente un importante
sentido de solidaridad entre los inte-
grantes de las asociaciones, tendiente a
la resoluci6on de necesidades comunes
(en este caso, legales).

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 representa-
do importantes aprendizajes y logros a
los integrantes de las asociaciones. Como
logro general se menciona la satisfacciéon
que produce el hecho de que las personas
logren superar, a través de tales recursos,
los obstaculos impuestos por las entida-
des de salud y resolver, asi, necesidades
en muchos casos vitales. Como logros
conexos se menciona también el aprendi-
zaje de aspectos conceptuales y juridicos
relacionados con el derecho a la salud y
otros derechos, asi como el conocimiento
de diferentes aspectos operativos del sis-
tema de salud y la normatividad que so-
porta su funcionamiento.
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Por otra parte, paralelamente al éxito
obtenido en el uso de los recursos legales,
el frecuente incumplimiento, por parte de
aseguradores y prestadores de servicios, de
los fallos proferidos se refiere como la ma-
yor dificultad que experimentan los pacien-
tes, pues en la practica los aseguradores
impugnan el fallo, lo cuamplen parcialmente
o lo incumplen definitivamente. Tal situa-
cibn 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.

Recursos no legales empleados
en la defensa del derecho a la salud

Adicionalmente al uso de los recursos le-
gales, 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, comunicaciéon con entidades
de control del Estado, participaciéon en
espacios de veeduria ciudadana y proce-
sos de capacitacion.

El primer tipo de comunicaciones se
concretan principalmente en llamadas
telefébnicas y comunicaciones por correo
electronico con diferentes dependencias
de EPS e IPS (oficinas de auditoria y de
servicio al cliente), y su proposito es mul-
tiple. En primer lugar, tienen un proposi-
to conciliatorio, pues por medio de ellas
se intenta concertar con aseguradores
y prestadores de servicios la resoluci6on
oportuna de diferentes dificultades que
enfrentan los pacientes para el acceso a

los servicios. De hecho, tal y como se afir-
ma en el siguiente fragmento de entrevis-
ta, con su implementacion se busca evitar
que la situacidén se complejice y que se
deba proceder al uso de recursos legales
por parte de las asociaciones:

Las aseguradoras deben garantizar esas
prestaciones y garantizarlas mediante la
autorizacion a una institucién: para eso
estan las IPS, que son las prestadoras.
Ahora, si ellas no tienen la oportunidad
de la atencion, pues obviamente nosotros
tenemos el servicio de la asesoria juridica
legal; primero procuramos que todo se re-
suelva con una llamada, un correo electr6-
nico, y en caso de que no, pues obviamente
recurrimos a la accién de tutela (EMM5).

Mediante estas comunicaciones tam-
bién se busca agilizar la autorizacién de
ciertos servicios para los pacientes y ha-
cer consultas sobre el estado en que se
encuentran otras solicitudes de servicios.
Por tltimo, estas comunicaciones cum-
plen 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 ellos se valo-
ran como un logro importante por parte
de las asociaciones que los implementan.
Incluso, en uno de los casos se decia que
el solo hecho de realizar una llamada a
ciertos aseguradores significaba la reso-
lucién inmediata de muchas dificultades,
lo que se consideraba indicativo del grado
de reconocimiento logrado por la asocia-
cion en la ciudad.

En cuanto a las comunicaciones diri-
gidas a entidades de control del Estado,
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se llevan a cabo también mediante radi-
cacion de comunicaciones escritas, lla-
madas telefénicas y correos electronicos,
y se dirigen a entidades como la Persone-
ria, la Defensoria del Pueblo y la Procura-
duria para presentar diferentes tipos de
quejas y denuncias. De igual forma, los
integrantes de algunas asociaciones ma-
nifestaron ser integrantes de espacios de
veeduria y control ciudadano, en los que
realizan diferentes tipos de denuncias y
se generan propuestas para el mejora-
miento de la prestacion de los servicios
en escenarios concretos.

Finalmente, gran parte de las asocia-
ciones atribuyeron una importancia sig-
nificativa a los procesos de capacitaciéon
en derechos, pues consideran que sus in-
tegrantes y sus familiares deben conocer
aspectos basicos sobre tales derechos que
les permitan también defenderlos por su
cuenta. En tal sentido, se trabajan temas
como los derechos consagrados por la
Constitucion y la ley, mecanismos legales
para la defensa de ellos, contenidos de los
planes de beneficios en salud y aspectos
del funcionamiento del sistema de salud.
En muchas de estas capacitaciones se
cuenta, adema4s, con el concurso de ex-
pertos en seguridad social:

A nosotros nos apoyan cuando hacemos
charlas, porque ellos tienen un experto
en seguridad social que nos ha servido en
muchas oportunidades como conferencis-
ta, porque se conoce los derechos de los
pacientes al derecho y al revés; entonces,
él viene y dicta unas charlas muy prove-
chosas, en la que les explica a las perso-

nas cuales de las respuestas que les dan
las EPS no son ciertas y qué apoya la ley
(EMM?7).

Nota diario de campo:?

Pese a que los asistentes prestaron aten-
cion al primer conferencista, que traté
sobre las manifestaciones clinicas de di-
ferentes enfermedades, hubo una mayor
atencion y muchas més preguntas para el
segundo conferencista, que dio una char-
la sobre los derechos de los pacientes en
el sistema de salud. La gente hizo muchas
preguntas y cont6 muchos ejemplos de co-
sas que le han pasado, lo que demuestra
el interés que genera el conocimiento y la
defensa de los derechos.

De igual forma, algunas asociaciones
disponen en sus sitios web de informa-
cidon clave sobre derechos, convocan a
cursos y eventos de interés, y resuelven
dudas y necesidades de las personas me-
diante consulta virtual.

Participacion en politicas piiblicas

La participacién en politicas publicas es
también una practica desarrollada por las
asociaciones participantes; aunque, en
términos generales, tal participaciéon no
ocupa un lugar destacado, en aquellos ca-
sos en que tiene lugar se constituye en un
objetivo estratégico. La priorizacion o no
de esta participacion puede ser explicada
a partir de aspectos como la densidad or-
ganizativa, el interés especifico en deter-
minadas iniciativas de politica y la visién
o plataforma politica de la asociaciéon. En
los casos en que se refirid esta practica,
se encontrd una vinculaciéon con politicas
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publicas principalmente de tipo nacional,
lo mismo que un caso de participacion en
una politica local.

En el escenario de las politicas nacio-
nales, un primer caso de participacion
tuvo lugar durante el proceso de discu-
si6n y aprobacion de la Ley 1392 de 2010,
que confiere reconocimiento social y gu-
bernamental a las enfermedades huérfa-
nas. Valga anotar que este fue un proceso
de larga data que, segiin lo descrito, im-
plicé varios afios de esfuerzo por parte de
diversas asociaciones del pais para posi-
cionar este tema en la agenda publica y
obtener finalmente su reglamentaciéon en
la mencionada ley. Posterior a esto, las
asociaciones han seguido acompanando
la actualizacion del listado nacional de
enfermedades huérfanas o “raras” con el
fin de asegurar mayor cobertura y aten-
cion en salud a la poblacién que las pade-
ce, entre otros modos, mediante la Reso-
lucién 0430 de 2013.2 De igual modo, una
revision a los sitios web de las dos aso-
ciaciones participantes que trabajan con
enfermedades raras permiti6 constatar la
presencia de andlisis disehados para los
pacientes acerca de las implicaciones po-
sitivas de la Ley 1392 de 2010.

Un segundo caso de participacién en
politicas nacionales es el relacionado con
la discusién y aprobacién del ya mencio-
nado Decreto 1782 de 2014, para la eva-
luacion y el registro de medicamentos
biolégicos en el pais, participaciéon que
resulté bastante controvertida por parte
de otros actores. Sin embargo, para en-
tender el porqué de dicha situacién, se

deben retomar varios elementos presen-
tados en el capitulo 4. En primer lugar, es
necesario recordar que los medicamentos
biologicos son aquellos que se producen
a partir de organismos vivos, sus células
0 sus partes, y que tienen, por tanto, una
elevada importancia en el tratamiento de
enfermedades de tipo congénito, autoin-
munes y de diferentes tipos de cancer. En
segundo lugar, muchos de estos medica-
mentos han sido producidos y comercia-
lizados en el pais de manera monopdlica
por parte de multinacionales farmacéu-
ticas, es decir, sin presencia de medica-
mentos competidores, lo que les ha per-
mitido a tales multinacionales fijar pre-
cios supremamente altos tanto en el canal
institucional como en el canal particular
de comercializaci6on. Y en tercer lugar,
este precio elevado, la liberacién de pre-
cios acontecida entre el 2004 y el 2010 y
la falta de control a los recobros llevaron
a que durante el 2010 el valor por concep-
to de recobros en el sistema de salud as-
cendiera a 2,3 billones de pesos (88% de
este valor correspondié a medicamentos
y, en este porcentaje, 60% correspondi6 a
medicamentos biol6gicos). En el 2011 se
presentaron cifras muy similares (Amari-
les, Restrepo y Rossi, 2012).

En resumen, se puede decir que los
medicamentos biologicos son medica-
mentos con alta demanda en el pais para
el tratamiento de diferentes enfermeda-
des y que por cuenta de su elevado costo,
dado el monopolio que ostentan algunas
farmacéuticas, han representado un mul-
timillonario gasto para el sistema de salud
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durante los dltimos anos. Bajo este pano-
rama, el Ministerio de Salud se dio a la ta-
rea de promover durante cerca de cuatro
afios un decreto que permitiera una ma-
yor competencia y disponibilidad de me-
dicamentos biologicos en el pais, con el fin
de que se presentaran reducciones en los
precios y bajaran ast las cifras de los gastos
institucional y particular.*

De esta forma, se dio inicio a rondas
de discusiéon nacional sobre este decreto
con actores tan diversos como el INVIMA,
el Instituto Nacional de Salud (INS), los
laboratorios farmacéuticos multinacio-
nales y locales, las sociedades médicas y
cientificas, y otros actores de la sociedad
civil, como las asociaciones de pacientes,
asociaciones de usuarios y ONG. En el
ambito técnico, gran parte de la discusiéon
sobre este decreto se centro en si deberia
abrirse la posibilidad de contar en el pais
con medicamentos biosimilares, es decir,
medicamentos que cumplieran con exi-
gencias de calidad, eficacia y seguridad
cuando se les comparara con un biologico
original de referencia, pero que resulta-
ran mas asequibles por la via de la com-
petencia (biologicos genéricos). Parte de
la discusion se estableci6 también en tor-
no a cules serian los mecanismos para
asegurar la disponibilidad de estos biosi-
milares. Tal debate, ademas del trasfondo
econdémico que le dio sustento, se ocupd
de si los biosimilares resultan seguros y
eficaces para los pacientes, lo que llevé a
que los actores participantes se agrupa-
ran en torno al apoyo o rechazo de la de-
nominada “ruta abreviada”, con la cual se

agilizan los tramites para la produccién y
registro de biosimilares.5

Entre los actores que se mostraron a
favor de la aprobacion de la ruta abrevia-
da, se encontraban el Ministerio de Salud,
algunas facultades de quimica farmacéu-
tica, los laboratorios nacionales y dife-
rentes ONG nacionales e internacionales
relacionadas con la tematica del acceso a
medicamentos. Por otra parte, los actores
que estuvieron en contra fueron los labo-
ratorios 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 del 2014; tal decreto es con-
siderado por el Gobierno como uno de
los pasos mas acertados para que el pais
tenga una mayor oferta de medicamentos
biologicos y a precios mas asequibles.

Ahora bien, la negativa de las asocia-
ciones de pacientes frente a la inclusion
de la ruta abreviada en este decreto se
sustent6 en sus preocupaciones sobre la
seguridad y eficacia de los medicamentos
biosimilares producidos y registrados a
través de esa ruta, pues, como se explico
anteriormente, estos son medicamentos
a los que no se les exige la realizacion
de pruebas clinicas y preclinicas para la
obtencion de registro sanitario. Esta pos-
tura de las asociaciones es recogida en el
relato de una lider de asociaci6n que par-
ticip6 en dicha discusion:

Es que, como le dije, yo no estoy defendien-
do un producto, una marca, un laborato-
rio... Yo estoy defendiendo la calidad de los
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productos biolégicos, biotecnolégicos. ¢A
mi qué me interesa? Que el biotecnoldgico,
llamese A, llamese B, llamese Z, dé la ga-
rantia de la calidad del medicamento y que
eso no me afecte mi calidad de vida. ¢Para
eso qué se necesita? Que se realicen todas
las pruebas de bioseguridad, biodisponibi-
lidad, efectividad y eficacia (EMM4).

Sin embargo, otros actores participan-
tes de esta discusién cuestionaron la ne-
gativa de las asociaciones, argumentando
que el motivo principal de esta no era su
preocupacion por la seguridad de los bio-
similares, sino la defensa de los intereses
de los laboratorios farmacéuticos multi-
nacionales, los cuales, con el decreto, per-
derian la exclusividad de fabricacion. Asi
lo plantea un entrevistado externo a las
asociaciones:

En este momento, los pacientes y unas or-
ganizaciones (no todas) viven de lo que les
paga el laboratorio farmacéutico. Luego
ellos salen en piblico a amparar el discur-
so que le sirve a quien les paga. Eso es evi-
dente. Entonces resulta que “es la voz de
los pacientes”, que “es la voz de las perso-
nas” que se oponen, pero realmente es una
mascara... esos pacientes son una mascara
de la industria, estan siendo pagados por
la industria. A ellos les pagan lo que ne-
cesitan: los refrigerios, las reuniones, los
llevan a congresos internacionales (igual
que a los médicos). Son personas que tie-
nen la conciencia comprada a favor de un
discurso que es el discurso del “no a los
biosimilares” (EEB3).

Dejando de lado lo concerniente a este
decreto, otras politicas nacionales a cuya
discusién se vincularon las asociaciones

participantes, también desde una postura
de rechazo, fueron los Decretos de Emer-
gencia 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 asociacio-
nes respecto al rechazo de las dos tltimas
leyes, pues estas favorecian los intereses
de los pacientes con enfermedades raras.
Igualmente, algunas asociaciones partici-
pantes se vincularon a la formulacién del
Plan Nacional de Respuesta ante el VIH
y el SIDA 2008-2011 (coordinado por
ONUSIDA y el Ministerio de Proteccién
Social, que cont6 con el concurso de nu-
merosas entidades de Gobierno) y el Plan
Decenal para el Control del Cancer en Co-
lombia 2012-2021 (también con diversa
participacion de entidades gubernamen-
tales, sociedades cientificas y asociaciones
de pacientes de todo el pais).

Por Gltimo, en cuanto a politicas locales,
se encontro la participacion de una asocia-
cion en la formulacion del Plan de Movili-
dad para Medellin 2014-2020, escenario
al que se accedi6 con el fin de exponer las
necesidades y limitaciones que sufren per-
sonas con diferentes discapacidades fisicas
para el desplazamiento en la ciudad.

Problematizaciéon sobre algunas
de las practicas de ciudadania
de las asociaciones participantes

Dado que, de todas las practicas de ciuda-
dania desarrolladas por las asociaciones
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participantes, aquellas que son objeto de
mayor polémica en el &mbito local y el na-
cional son la defensa del derecho ala salud
y la participacion en politicas pablicas, en
este apartado se propone una problemati-
zacion de estas practicas a partir de la mi-
rada complementaria de otros actores en
salud. Con dicha problematizaciéon no se
pretende plantear posturas concluyentes,
pero si dar cuenta de un escenario socio-
sanitario complejo que se caracteriza por
la presencia de multiples actores con dife-
rentes expectativas e intereses.

Sobre la defensa del derecho a la salud

La problematizaciéon 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 obten-
cion de medicamentos. Como se ha ex-
puesto, 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 neoli-
beral. Sin embargo, tal uso (en especial el
de la accion de tutela) ha planteado tam-
bién 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 so-
bre la acciéon de tutela permiten consta-

tar que aquellas personas que tienen mas
informacién y capital cultural hacen un
mayor uso de ella (en este caso, para la
obtencién de medicamentos). En tal sen-
tido, es preciso recordar que, segin los
estudios de la Defensoria del Pueblo y
la Personeria de Medellin, el porcentaje
de tutelas interpuestas desde el régimen
contributivo supera siempre el porcen-
taje de las interpuestas desde el régimen
subsidiado, y que el documento CONPES
155-2012, de politica farmacéutica nacio-
nal, da cuenta de que el gasto per capita
del régimen contributivo aument6 cer-
ca del 45% entre los anos 2006 y 2010,
principalmente por la via de prestaciones
no POS (es decir, solicitadas mediante
accion de tutela o comité técnico cientifi-
o), en especial de medicamentos.

Asi, en una muestra de 105 medica-
mentos recobrados por 13 EPS, 38 de
ellos representaban para el periodo ana-
lizado el 80% del valor total recobrado, y
dicho recobro se concentraba en medica-
mentos para enfermedades como el can-
cer, la artritis reumatoide, los trastornos
psiquiatricos y el manejo de trasplantes,
mientras que, a la vez, persistian proble-
mas de acceso a terapias eficientes para
enfermedades de alta prevalencia que
afectaban, en especial, a poblaciones de
bajos recursos (Departamento Nacional
de Planeacién, 2012).

Ahora bien, segtin la opinién de algu-
nos expertos en temas de medicamentos,
este problema de inequidad en el acce-
so por la via de la tutela guarda relaciéon
con la segunda dificultad que se pretende
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plantear: el uso inducido o influenciado
de dicho recurso por parte de ciertos la-
boratorios farmacéuticos. 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 multinacio-
nales juegan respecto al uso de la tutela
en salud por parte de los ciudadanos, es
decir, frente a como, mediante diferentes
estrategias, dichos laboratorios inducen
la utilizacién de la accién de tutela para
la solicitud de medicamentos no POS que
favorecen directamente sus ventas.

En el caso de las asociaciones de pa-
cientes, este debate ha sido méas agudo,
pues se ha propuesto en el marco de las
relaciones existentes entre estas y los
Asi, para
algunos expertos aqui consultados, en
aquellos casos en que tiene lugar el apo-
yo de los laboratorios farmacéuticos a las
asociaciones de pacientes, este se ha es-
tablecido a partir de la exigencia de que
las segundas instauren acciones de tute-

laboratorios farmacéuticos.

la en las que soliciten medicamentos de
fabricacién exclusiva de los primeros, lo
que, segin los mismos expertos, plantea
varias disyuntivas.

La primera es de tipo ético, pues pon-
dria en cuestion la independencia desde
la cual actdan ciertas asociaciones en re-
lacion con el acceso a medicamentos para
sus integrantes, al privilegiar un determi-
nado producto sobre otros cuya eficacia
terapéutica es similar (por ejemplo, algu-
nos medicamentos incluidos en el POS).

La segunda disyuntiva es de tipo econ6-
mico, pues el elevado precio impuesto por
las farmacéuticas sobre muchos de estos
medicamentos generaria inequidades de
distribucion en el gasto en salud en fa-
vor de ciertos sectores de la poblacion. Y
la tercera disyuntiva es de tipo farmaco-
epidemiolbgico, pues la induccion de ne-
cesidades 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 “medica-
mentos esenciales” (aquellos seguros, efi-
caces, costo-efectivos y acordes a las nece-
sidades epidemiologicas de la poblacién)
impulsado por organismos como la OMS.
La existencia de estas situaciones, asi
como su nivel de impacto en el acceso a
medicamentos, son objeto de amplio de-
bate en el pais desde diversos sectores e
introducen importantes reflexiones so-
bre las relaciones establecidas por parte
de la industria farmacéutica no solo con
asociaciones de pacientes y pacientes in-
dividuales, sino con otros actores del sis-
tema, 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 par-
ticipantes, las anteriores situaciones no
pueden proponerse como concluyentes.
Sin embargo, dichas asociaciones, al
igual que todas las existentes en el pais,
deberian empezar a considerar que este
es un debate sanitario de proporciones
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mayores, en el cual ellas se encuentran
directamente implicadas. Esto les plantea
importantes retos en términos de hacer
visible un manejo adecuado de los recur-
sos legales para la defensa del derecho a
la salud.

Sobre la participacién en politicas
ptblicas

Respecto a la participacion de las asocia-
ciones en politicas puablicas, dos han sido
los escenarios mas problematicos, ambos
relacionados con politicas sobre medica-
mentos. El primero, el suscitado durante
la discusion y aprobacion del documento
CONPES 155-2012, sobre politica farma-
céutica nacional, y el segundo durante
la discusion del también ya mencionado
Decreto 1782, sobre medicamentos bio-
logicos. Respecto a ambos escenarios, el
elemento comin que ha sido planteado
por diferentes actores institucionales y
no institucionales es que la participaci6on
de las asociaciones fue influenciada por
los laboratorios farmacéuticos multina-
cionales que eventualmente serian afec-
tados con las diferentes medidas regula-
torias alli propuestas.

En el caso del documento CONPES
155-2012, esta afectacion se daria por me-
dio de la implementacion de las diferen-
tes areas estratégicas de la politica, como
lo son la generacién de informaciéon con-
fiable, oportuna y publica sobre precios,
uso y calidad de medicamentos; la cons-
trucciéon de una institucionalidad eficaz,
eficiente y coherente; el fortalecimiento

de la rectoria y la vigilancia; y la adecua-
cion de la oferta de medicamentos a las
necesidades de salud nacionales y regio-
nales. Ademaés, en este mismo escenario
ya empezaba a discutirse la posibilidad de
contar con medicamentos biosimilares en
el pais. Asi, frente a la complejidad con-
ceptual inherente a muchos de estos te-
mas, los laboratorios multinacionales ha-
brian cooptado la opinién y participacion
de las asociaciones de pacientes mediante
la generacion de confusion y temores en
ellas, asi como mediante el ofrecimiento
de prebendas y apoyos.

Después de la aprobacién del CON-
PES 155-2012, vino entonces la discusion
del Decreto 1782, sobre medicamentos
bioldgicos. Aqui nuevamente se planted
la injerencia de los laboratorios multina-
cionales sobre las asociaciones de pacien-
tes, en este caso para que rechazaran la
denominada “ruta abreviada”, que per-
mite la fabricacion y el registro de biosi-
milares. Al igual que en el escenario an-
terior, los medios usados por la industria
farmacéutica para ganar el apoyo de las
asociaciones fueron una serie de argu-
mentos parcializados sobre los supuestos
riesgos de los medicamentos biosimilares
y el ofrecimiento de algunas prebendas.

Algunos entrevistados plantean que,
mediante estas estrategias, la industria far-
macéutica ha sincronizado la actuaciéon de
las asociaciones de pacientes con sus inte-
reses. No obstante, en la medida que estos
vinculos de colaboracién no son claramen-
te evidentes, muchas de las posturas ex-
puestas por las asociaciones en escenarios
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de politica ptblica son presentadas como
reivindicaciones o 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, al final de los cua-
les las primeras se mantuvieron firmes en
el argumento de que su participacion en es-
cenarios de politica pablica no responde a
ningan tipo de interés que no sea el propio.

Con respecto a las asociaciones que
hicieron parte de este estudio, solamente
una de ellas particip6 en la discusién del
Decreto 1782, manifestindose en con-
tra de la ruta abreviada y, por tanto, en
contra de los medicamentos biosimilares.
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 participaciéon en
politicas publicas que acaban de expo-
nerse ilustran la complejidad de un cam-
po en que los intereses de multiples ac-
tores, incluidas las asociaciones mismas,
coexisten de manera mis o menos con-
flictiva, 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 senaladas
de representar en los escenarios de discu-
sién publica no sus intereses, sino los de
la industria farmacéutica.

Sin embargo, sin desconocer la com-
plejidad de algunas de las situaciones pre-
sentadas, consideramos que hacer gene-

ralizaciones que no dejen lugar a ciertos
margenes de maniobra, independencia
o legitimidad para las asociaciones pue-
de resultar inadecuado. En primer lugar,
porque, tal como se propuso en capitulos
anteriores, las relaciones entre industria
farmacéutica y asociaciones se pueden
dar en un rango de posibilidades que se
configura entre los extremos de la maxi-
ma autonomia y la maxima cooptacién.
Asi, las relaciones entre ambas configu-
ran una realidad compuesta por multi-
ples 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 “au-
toméaticamente” o sin ciertas considera-
ciones la capacidad de reflexividad de las
asociaciones para plantearse sus propias
expectativas o para desarrollar elementos
de criticidad que les permitan valorar los
términos en que transcurren sus relacio-
nes con la industria farmacéutica.

Las asociaciones de pacientes, al igual
que muchos otros actores, seguiran parti-
cipando en diferentes espacios de politica
publica, muchos de ellos relacionados con
medicamentos. Estos espacios siempre se-
ran oportunidades para exponer sus pun-
tos de vista y expectativas. No obstante, las
complejas situaciones que rodean su par-
ticipacion les deparan la responsabilidad
ética de legitimarse como actores indepen-
dientes, cuyo objetivo principal es el bien-
estar de los pacientes a los que representan.
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Notas

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

Nota tomada durante la asistencia del in-
vestigador al simposio sobre enfermeda-
des reumaticas al que fue invitado por una
asociacion participante.

Tal y como se expresa en el articulo 2 de
esta resolucion, el Ministerio de Salud y
Proteccion Social debe actualizar la lista
de enfermedades huérfanas cada dos anos,
en cumplimiento del articulo 2 de la Ley
1392 de 2010.

Ver “Biotecnologicos, un negocio de US
$1.000 millones. La guerra por los medi-
camentos biotecnologicos en Colombia”
(El Espectador, 12 de febrero del 2012 [en
linea], disponible en: http://www.elespec
tador.com/noticias/temadeldia/guerra-
los-medicamentos-biotecnologicos-co
lombia-articulo-326234).

El decreto en cuestién establece tres “ru-
tas” para la presentacion de la informacion
por parte del fabricante de un medicamen-
to que desee obtener el registro sanitario.
Como se puede leer en la pagina de la Pre-
sidencia de la Republica, la ruta del expe-
diente completo exige la realizacién y pre-
sentacion de todas las pruebas preclinicas
y clinicas (lo que toma varios afos de estu-

dios) para demostrar que un medicamento
nuevo es seguro y eficaz. Por su parte, la
ruta de la comparabilidad es para medi-
camentos que no son nuevos, pero que
todavia no son suficientemente conocidos,
por lo cual se exigen estudios preclinicos y
clinicos comparativos con el medicamento
que en su momento fue nuevo o innova-
dor. Dada la incertidumbre sobre el com-
portamiento de la sustancia activa, debe
probarse que esta funciona en el cuerpo
igual que lo hace el medicamento nuevo.
Y, por dltimo, la ruta abreviada es para
copias de medicamentos muy conocidos
(varios afios de existencia) y de los cuales
se identifican muy bien sus propiedades
fisico-quimicas. Al conocer con exactitud
el comportamiento del ingrediente farma-
céutico activo, es posible concluir que una
copia (biosimilar) funcionara de manera
igual y, por lo tanto, no se exige en este
caso la repeticion de todos los experimen-
tos preclinicos y clinicos, lo que agiliza
su entrada en el mercado. M4s informa-
cion puede ser consultada en: http://wp.
presidencia.gov.co/Noticias/2014/Sep
tiembre/Paginas/20140918_03-De
creto-de-biotecnologicos-acceso-a-medi
camentos-seguros-eficaces-y-de-buena-
calidad.aspx.



Capitulo 5

La conformacién de subjetividades po-
liticas ya habia sido propuesta en el ca-
pitulo tedrico de esta investigacién como
categoria integrante del enfoque de la
ciudadania desde abajo. Alli se planteo,
igualmente, que tales procesos de con-
formacioén de subjetividades tienen lugar
no solo desde la “politica institucionali-
zada”, sino también desde diferentes es-
pacios sociales no institucionales, en que
los actores con “menos poder” trazan su
propia agenda social, construyen y com-
parten comprensiones sobre lo politico, e
interpelan y desafian la institucionalidad
dominante (Tabares, 2011; Martinez y
Cubides, 2012).

Con base en dichos planteamientos,
en este capitulo se propone que las aso-
ciaciones de pacientes constituyen esce-
narios para la conformacién y remodela-
cion de subjetividades politicas. Esto es
asi en la medida en que, con su ingreso a
las asociaciones, tanto los pacientes como

Las asociaciones de pacientes
como colectivos para la conformacién
de subjetividades politicas

los familiares empiezan a trabajar de ma-
nera conjunta en diferentes estrategias
para el bienestar colectivo, el estableci-
miento de relaciones con diversos actores
y la construccién de diferentes nociones y
conceptos. No obstante, la influencia que
la industria farmacéutica ejerce sobre al-
gunas asociaciones de pacientes introdu-
ce 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
proposito de este capitulo es presentar
el proceso de conformacién y remodela-
cion de subjetividades politicas que tie-
ne lugar en las asociaciones de pacientes
participantes. Para ello, en primer lugar,
se propone la aparicion de la enfermedad
como dinamizadora inicial de subjetivi-
dades politicas y, por tanto, como dina-
mizadora de la conformacion y el fortale-
cimiento de las asociaciones de pacientes.
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Enseguida, en el segundo apartado del
capitulo, son presentados los procesos
de subjetividad politica que tienen lugar
en las asociaciones, entendiendo estos
como la construccion y el intercambio de
elementos para la actuacion politica en-
tre integrantes. En este mismo apartado
se presenta también una problematiza-
cion sobre las concepciones y la actua-
cion de algunas asociaciones respecto a
los medicamentos y la forma en que es-
tos favorecen los intereses de la industria
farmacéutica. En el tercer apartado son
presentados, como parte de las subjeti-
vidades politicas construidas, los logros,
las dificultades y las expectativas que los
integrantes de las asociaciones plantean
frente a su ejercicio asociativo.

La enfermedad y la configuracion
de subjetividades politicas

Enfermar puede ser una de las experien-
cias més angustiantes que vive el ser hu-
mano. “La enfermedad representa limita-
cién, produce ruptura de la vida cotidiana
y comporta cambios existenciales que ge-
neran sufrimiento, siendo la enfermedad
crbnica la que ocasiona mayores trastor-
nos” (Rodriguez, 2013: 76). En el caso de
muchas de las enfermedades que han sido
mencionadas en este trabajo, quienes las
padecen experimentan importantes cam-
bios y rupturas en sus vidas, lo que genera
en ocasiones que el proceso de enferme-
dad en todas sus expresiones sea afron-
tado de manera individual o aislada. Sin

embargo, en otras ocasiones, la enferme-
dad, méas que limitante social o biolégico,
puede constituirse en motivo de articula-
cioén y movilizacion social, tal y como lo
demuestran las experiencias de varios de
los participantes en esta investigacion.

Segtn sus relatos, los momentos inicia-
les de diagnostico y tratamiento resultaron
bastante desconcertantes y abrumadores.
Una mezcla de sentimientos de impoten-
cia, frustracion, rabia e incomprension
fue experimentada, lo que conlleva impor-
tantes implicaciones a nivel de las esferas
familiar e individual. Sin embargo, poste-
riormente se hizo una relectura de la situa-
ciéon y, con ella, una visualizaciéon de nue-
vas 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 enfermedad, como ellos
mismos lo denominan). Asi, en medio de
este momento de resignificacion de la con-
dici6on propia, uno de los elementos que de
manera transversal emergio en estos casos
fue la pregunta por la situacion de otras
personas que enfrentan una enfermedad
similar y qué se puede hacer para mejorar
las condiciones de vida de todos, en gran
medida como producto de la identifica-
cion de dificultades comunes, tales como
limitaciones para el acceso a los servicios
y vulneracién de derechos. Los siguientes
relatos de los integrantes de dos asociacio-
nes ilustran esta situacion:

¢Qué vi cuando fui paciente? Que el mé-
dico tenia muy poco tiempo para resolver
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mis dudas... Aqui hacemos una orienta-
cion desde la parte psicoldgica, nutricional
y de enfermeria oncoldgica. Yo pertenecia
al régimen contributivo, pero desafortu-
nadamente, a lo largo de los afios, me di
cuenta de que mi situacién era privilegia-
da respecto a la mayoria de las situacio-
nes que vivia la poblaciéon en Colombia
(EMB1).

Empecé mi tratamiento en el [Hospital]
San Vicente de Pail. En esa época los sis-
benizados' eran atendidos en el Hospital
San Vicente, y muchos de ellos venian de
otros municipios, tenian que dejar su re-
sidencia, sus familias, todo. Yo empecé a
colaborarle a esta gente, que tenia un dra-
ma muy grande; empecé a ayudarles a los
pacientes, no solo desde la parte juridica,
sino también desde la emocional. Si bien
a mi la enfermedad me habia progresado,
yo estaba en un nivel donde ya habia so-
brepasado esa fase de diagnostico inicial,
ya era una progresion, pero la enfermedad
estaba bajo control: ahi empecé también a
ayudar (EMMS6).

Ademés de las dificultades con re-
lacion a los servicios, otras situaciones
de tipo familiar y social fueron también
problematizadas en estos momentos de
resignificacién; frente a ellas, se sentia
que también se debia hacer algo. Asi lo
ilustra este testimonio:

Yo me daba cuenta de que las personas te-
nian problemas en la casa, de que se sen-
tian solas, de que nunca les preguntaban
coémo estaban (EMMS6).

La percepcion frente a estas dificulta-
des compartidas llevo a los protagonistas
de los anteriores relatos a iniciar la bis-

queda de un “quehacer” que les permitiera
contribuir tanto a su bienestar personal
como al de sus similares. En ambos ca-
sos, el resultado de estas iniciativas fue la
creacion de asociaciones de pacientes para
trabajar en pro de sus necesidades y su ca-
lidad de vida. Nuevamente, los dos relatos
de los protagonistas ilustran tal situacion:

Bueno, yo como fundadora principal lla-
mé a una serie de personas y constituimos
la fundacién en 2010. Actualmente somos
un equipo de trabajo de trece personas
(EMB1).

Empecé en ese proceso de biisqueda a con-
tarles a las personas qué era lo que deseaba
hacer, el porqué; conoci a mucha gente y asi
se comenz6 a dar origen a la fundacién. Mu-
chas personas, amigos, pacientes se fueron
vinculando. Inicialmente yo era la de todo,
o0 sea, la secretaria, la de apoyo emocional,
todo. La fundacién, en los primeros afos,
tom6 mucha fuerza y los dos o tres prime-
ros afios logramos un posicionamiento, un
reconocimiento muy grande (EMM6).

Ahora bien, en esta investigacion tam-
bién fue posible documentar casos en que
fueron los familiares de los pacientes quie-
nes, a raiz de la enfermedad y las dificulta-
des experimentadas por estos, 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 sim-
ples espectadores del desenvolvimiento de
la enfermedad o del quehacer de la asocia-
ci6n a la cual acude su familiar, sino que
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pasan a convertirse en parte organica de la
misma asociacion:

Yo llegué a la asociacidon porque a mi es-
poso le diagnosticaron hace mas o menos
quince afos esclerosis miltiple. Para mi
esposo, médico, fue muy dificil aceptar la
enfermedad, no queria que nadie supiera,
entonces yo era la que iba a las reuniones
de la asociacién (GF2).

La conformacién de asociaciones por
iniciativa propia o el vinculo posterior con
ellas, bien sea como paciente o como fa-
miliar, constituye una expresion visible de
lo que conceptualmente hemos denomi-
nado en este trabajo “subjetividad politi-
ca”. Con este planteamiento no se preten-
de proponer una mirada reducida de una
categoria tan amplia. Sin embargo, consi-
deramos que la fundacién o vinculacion
a un ejercicio corporativo como el repre-
sentado por las asociaciones de pacientes
constituye una expresion significativa del
dinamismo que las personas pueden ex-
perimentar en su dimensién politica vy,
por lo tanto, de la postura y la actuacién
que las ellas asumen frente a determina-
das circunstancias.

En otras palabras: cuando, segin el
planteamiento de Arendt (1993), pacien-
tes y familiares pasan de ser espectadores
a protagonistas de la vida social y, por
lo tanto, de su propio destino, es decir,
cuando deciden pasar del anonimato y la
espera pasiva a tomar parte activa junto
con otros en la resolucion de sus principa-
les necesidades, en la defensa de sus de-
rechos y en el mejoramiento de su calidad

de vida, podemos hablar de subjetividad
politica. En este caso, el resultado concre-
to de la movilizacion politica es la integra-
cién a una asociacién de pacientes.

Llegado este punto, resulta importante
retomar el argumento anteriormente ex-
puesto, segin el cual la enfermedad per-
sonal o de un familiar actia como dinami-
zadora inicial de los ejercicios asociativos,
0, en otros términos, el argumento de la
enfermedad como dinamizadora inicial de
subjetividades politicas en los integrantes
delas asociaciones. Consideramos que este
es un argumento potente que permite ha-
cer nuevas lecturas de la enfermedad, pues
permite pasar de leerla exclusivamente
como fenémeno incapacitante a nivel fisi-
co y social a leerla como acontecimiento
cultural, social y, en altimo término, poli-
tico. Como se ha documentado en otros es-
tudios, es la enfermedad la que permite en
muchos casos tejer encuentros, identida-
des, necesidades y expectativas comunes
entre pacientes (Epstein, 2008). Tal es el
caso de las asociaciones aqui participantes
y, como se vera enseguida, las subjetivida-
des politicas movilizadas inicialmente por
la enfermedad se remodelan en medio del
intercambio entre integrantes y adquieren
expresiones diversas.

Intersubjetividades 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 acercar-
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nos ahora a una comprensioén de la Gltima
como proceso colectivo antes que indivi-
dual. Es decir, si bien la subjetividad, tal
y como ha sido aqui presentada, se refiere
a la dotacion de sentido y la actuacion por
parte de individuos concretos, tal subjeti-
vidad no seria posible sin el intercambio
constante entre estos. Asi, proponemos
con Abadia y Oviedo (2008) que, mas que
aludir a “subjetividades”, resulta oportuno
hablar de “intersubjetividades” en las aso-
ciaciones de pacientes, comprendiendo
estas como el intercambio y la asimilacion
constante de elementos para la actuacién
politica. En tal sentido, encontramos que,
como parte de la conformacion y remode-
lacion de sus subjetividades politicas, los
integrantes de las asociaciones comparten
entre si: 1) estrategias de relacién y nego-
ciacion con otros actores, 2) puntos de vis-
ta y expectativas frente al Estado, y 3) es-
trategias de afrontamiento y manejo de la
enfermedad (en este punto se dedicara un
espacio a analizar algunas construcciones
subjetivas sobre los medicamentos).

Las estrategias de relacion
Yy negociacion con otros actores

Varios de los entrevistados en este tra-
bajo manifestaron que con su ingreso a
las asociaciones han desarrollado apren-
dizajes que les han servido para rela-
cionarse con actores tan diversos como
funcionarios gubernamentales, personal
de instituciones de salud, investigadores
y académicos. Asi, seglin sus propias pa-
labras, con su ingreso a las asociaciones

han logrado redimensionar los términos
en que se dan sus relaciones con los de-
mas, en especial con aquellos actores con
los que deben interactuar de manera mas
frecuente con motivo de su enfermedad.

De este modo, respecto a la relacion
establecida con funcionarios guberna-
mentales, los entrevistados plantean que
hacer parte de las asociaciones les ha per-
mitido tener una interlocuciéon desde la
cual se sienten en capacidad de indagar
motivos de decisiones, asi como de hacer
diferentes peticiones y demandas, situa-
ciones que antes tal vez no hubieran lo-
grado. Aqui, incluso, se plantea como un
logro la exigencia del respeto y el cumpli-
miento de los acuerdos establecidos. El
siguiente testimonio ilustra uno de estos
casos:

[...] hasta que un dia ese funcionario de
la Alcaldia nos atendi6 y nos dijo que no
tenia casi tiempo, y entonces nosotros le
dijimos que llevibamos mucho rato espe-
rando para hablar con él y que no nos iba a
sacar asi, “por un volado” (EMM2).

Igualmente, el proceso de conoci-
miento y acercamiento a las instituciones
gubernamentales les ha permitido a los
integrantes de las asociaciones formular
criticas frente al desarrollo de sus funcio-
nes. 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:

Asi nos pas6 con Emdisalud, que era muy
demorada, y con Caprecom, que era super-
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demorada.? [...] se les tenian acciones de
tutela e incidentes de desacato, y no fun-
cionaban porque, igual, lamentablemente,
a los entes de control les faltan pantalones:
la Supersalud no tiene sino nombre, porque
de control no tiene absolutamente nada (y
de vigilancia menos). Cuando estuvimos
con Emdisalud y Caprecom, nosotros colo-
cabamos las quejas ante la Supersalud, ya
fuera por correo, correo electronico o por
teléfono; entonces llamabamos y deciamos
que esas eran las quejas reiterativas, y lo
Gnico que nos decian era: “No, es que el
caso ya se paso, ya se trasladé el caso a la
EPS”. Y yo les decia: “Oye, pero équé estan
esperando ustedes para actuar?” (EMM15).

No obstante, como manifiestan tam-
bién los entrevistados, las relaciones con
funcionarios o entidades estatales no
siempre se dan desde el conflicto, sino
también desde la negociacién y el logro
de acuerdos. Asi, en algunos casos se des-
cribe el logro de acuerdos frente a dife-
rentes solicitudes o puntos de vista, y en
otros casos incluso se desarrollaron jor-
nadas de salud conjuntas.

Por otra parte, en cuanto al tipo de
relaciones establecidas con personal de
instituciones de salud, los entrevistados
dan cuenta también de un mayor empo-
deramiento, que les permite indagar y
cuestionar las decisiones médicas, exigir
un trato respetuoso y establecer un dialo-
go horizontal con los profesionales. Este
hecho se asume también como un apren-
dizaje colectivo:

De una u otra forma la gente va haciendo
escuela, y eso hace que las personas sean
mas exigentes con sus médicos. Entonces

aprenden, aprendemos los unos de los
otros (EMM5).

Finalmente, cabe agregar que el pro-
ceso de subjetivacion politica desarro-
llado en las asociaciones les ha permiti-
do 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 mencion6 en los prime-
ros capitulos de este trabajo, la crecien-
te tendencia internacional del “paciente
activo”, que considera que debe aportar
en la solucion de las diferentes dificulta-
des inherentes a su enfermedad, ha sido
asumida plenamente desde algunas de
las asociaciones aqui participantes; como
producto de ello, dichas asociaciones tra-
bajan en conjunto con diferentes grupos
de investigacion del pais.

La construcciéon de una vision
frente al Estado

Tres puntos de vista concretos se han
construido desde las asociaciones frente
al Estado: 1) el Estado como incumplidor
de sus obligaciones con los ciudadanos,
2) el Estado como ente que se vale del
trabajo desarrollado por las asociaciones
v 3) el Estado como ente con el que se
puede negociar.

Al considerar que el Estado incumple
constantemente sus deberes con los ciu-
dadanos y con ellos como pacientes, se
plantea que las leyes y la Constitucion le
asignan al Estado unas obligaciones que
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este incumple constantemente, con lo
que vulnera los derechos de las personas.
Como pacientes, los miembros de las aso-
ciaciones se consideran relegados por el
Estado y, en tal medida, sienten que sus
derechos frecuentemente son desconoci-
dos, motivo por el que se hace un llamado
para la garantia de ellos. En un testimo-
nio incluso se apela a la nocién de “Esta-
do social de derecho” y a las obligaciones
que para los Gobiernos implica esta:

Usted sabe que desde 1991 Colombia es
un Estado social de derecho. ¢Y qué impli-
ca eso? Que el Estado es el principal res-
ponsable de los derechos de las personas
(EMM16).

En Colombia, vemos que hay muchisimas
cosas por hacer, que el Estado nos despro-
tege mucho; la ley dice: “Se podran dar
unos recursos para los pacientes con en-
fermedades raras”, pero ese “se podran” es
muy amplio: a veces funciona y a veces no
(EMM11).

Sin embargo, valga decir que esta vision
sobre el incumplimiento del Estado de sus
obligaciones es, a su vez, complementada
con lo que se considera la otra cara del
problema: esencialmente, el desconoci-
miento de los ciudadanos de sus derechos
y la inactividad que esto conlleva. Desde
esta Optica 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.

Por otra parte, desde el segundo pun-
to de vista anunciado, se considera que el
Estado o, més concretamente, ciertas en-

tidades han utilizado el trabajo desarro-
llado por las asociaciones para mostrar
resultados y para legitimar decisiones
tomadas de antemano. Es decir, algunos
entrevistados plantean que las asociacio-
nes han sido utilizadas por el Estado para
sus propios fines:

La cuestion es que muchas veces todas es-
tas entidades, mas que pensar en ayudar
y ser resolutivas, quieren presentar resul-
tados. Eso es lo que hemos sentido. Hay
muchos intereses particulares de todos
lados; cuando digo que de todos lados, me
refiero a los entes gubernamentales y de-
mas (Defensorias, Personerias, Contralo-
rias y todas estas “ias”). Lo que quieren es
mostrar resultados, no mas, asi el pueblo
se esté muriendo, o tomar una foto y decir:
“Si, lo hicimos”. Un ejemplo es lo que pasé
con la Comisién de Regulacién en Salud,
la famosa CRES: participacion ciudadana
nunca hubo ni la ha habido; nos invitaban
a una reunioén para tomar la foto y decir:
“Tuvimos al pueblo reunido” (EMM4).

Por tltimo, en un sentido antagonico a
los dos anteriores, algunos participantes
consideran el Estado como una instancia
con la que se pueden establecer procesos
de negociacion politica y llegar a ciertos
acuerdos, con lo que posicionan intereses
y expectativas como pacientes. Esta labor
es definida como “abogacia” y justifica o
explica muchos de los ejercicios de parti-
cipacion en politica ptiblica que han sido
descritos en capitulos anteriores:

Bueno, nosotros tenemos tres lineas cla-
ras: una de ellas es la defensa del derecho,
o sea, la abogacia, modificando las posi-
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ciones de los tomadores de decisiones, y
en eso trabajamos con el Ministerio, con
el Congreso o con el que sea para que esa
cuestién se dé (EMM3).

Estrategias de afrontamiento
y manejo de la enfermedad

Como parte de la conformaciéon de sub-
jetividades politicas, los integrantes de
las asociaciones comparten también es-
trategias para el afrontamiento de la en-
fermedad, tanto desde los planos fisico
y emocional como social. Tal y como lo
manifiestan los entrevistados, este es un
compartir en torno experiencias en torno
a la enfermedad, es decir, en torno a sus
expresiones fisicas y emocionales mas
palpables, pero también en torno a di-
ferentes alternativas terapéuticas, prac-
ticas saludables, ejercicios y actividades
que ayuden a sobrellevarla. Asi queda ex-
presado en el siguiente testimonio:

Yo empiezo a hablarles como... desde mi
actitud, mi comportamiento, mi forma de
pensar, mis cuidados con la alimentacién y
la actividad fisica. Uno les dice: “Vea, uno
se siente mas cansado, pero si usted se tira
a la cama, pues la toxicidad se le va a de-
morar mas, mientras que si usted camina,
hace un minimo ejercicio, se alimenta bien
y todo lo demas, pues obviamente el pro-
ceso va a ser més llevadero”. Ahora, tam-
bién es cierto que hay dias en que a uno
no le provoca comer absolutamente nada,
pero uno tiene que ser consciente de que
no comer es aumentarle un problema a
otro problema. Uno, entonces, les ensefia,
les habla desde la experiencia tanto perso-
nal como grupal, desde los hébitos de vida

saludable, desde lo que hemos aprendido
(EMMBS6).

Ahora bien, dentro de las estrategias
para enfrentar la enfermedad, las nocio-
nes y los conceptos que se comparten en
las asociaciones respecto a los medica-
mentos merecen un analisis particular.
Como se habia descrito en el capitulo 4,
desde la gran mayoria de estas se ha
construido un concepto de acceso a me-
dicamentos ligado principalmente a las
nociones de disponibilidad y oportunidad
para la entrega en la instituciéon de salud
en la que se consulta (mirada que ya ha-
biamos planteado como reducida).

Sin embargo, llegado este punto inte-
resa de manera particular problematizar
la nocién de “calidad de medicamentos”
asumida desde las asociaciones, pues
tiene importantes implicaciones para el
tratamiento de la enfermedad. Para ello
debemos retomar también lo dicho en los
capitulos anteriores respecto a que las
asociaciones han construido una nocién
de calidad de 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 nom-
bre comercial) y que son producidos, por
tanto, por ciertos laboratorios. En tal me-
dida, suele asociarse también la calidad
con un costo elevado.

De esta forma, tal y como lo plantean
diferentes expertos, esta nocion de cali-
dad acufada por los pacientes y consu-
midores en general es producto de las
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estrategias desarrolladas por diferentes
sectores de la industria farmacéutica para
incrementar las ventas de sus medica-
mentos especificos. Tales estrategias son
principalmente publicitarias y los consu-
midores son expuestos a estas mediante
diferentes canales, como los medios ma-
sivos de comunicacion, el internet y la
publicidad en droguerias.3

En esta estrategia de comercializacién
han tenido una responsabilidad igual-
mente importante los médicos y pro-
fesionales de la salud, quienes, por sus
relaciones directas con los laboratorios,
por conviccién profesional o por desco-
nocimiento, han ayudado a reforzar en
sus pacientes el imaginario segin el cual
“calidad es igual a marca”. Nos encontra-
mos, asi, ante un fenomeno de amplias
dimensiones culturales y en medio del
cual las asociaciones de pacientes apare-
cen como actores que son objeto de mil-
tiples intereses, frente a los que, con fre-
cuencia, no poseen elementos suficientes
para tomar decisiones informadas. De
esta forma, terminan en muchos casos le-
gitimandose posturas dominantes frente
a los medicamentos.4

En el caso de los pacientes aqui par-
ticipantes, esta noci6on de calidad aso-
ciada a la marca o al nombre comercial
y, en consecuencia, al precio de los me-
dicamentos se comparte y valida cons-
tantemente, lo que tiene importantes
implicaciones no solo en términos de las
decisiones que frente al tratamiento de la
enfermedad se toman, sino también en
cuanto a lo que se considera que deberian

ofrecer o garantizar la sociedad, el Estado
y el sistema de salud. En otros términos:
la conviccion o creencia de que los mejo-
res medicamentos son los de marca lleva-
ra a la conviccion de que son estos los que
deben ser garantizados bajo cualquier
circunstancia, incluso méas all4 de cual-
quier consideracién técnica o econémica.
Esta conviccion sobre los medicamentos
que deben ser solicitados al sistema pue-
de ser vista en el siguiente relato:

La ayuda que nosotros les podemos dar
con respecto a eso a las personas es aseso-
rarlas legalmente y muchas veces aconse-
jarlas, porque a muchas personas les dan
una receta, el mismo médico les advierte
que eso no se lo van a dar porque no esta
dentro del POS, y entonces la guardan; los
aconsejamos sobre mecanismos para con-
seguir esos medicamentos (EHM14).

Las diferentes nociones y compren-
siones sobre medicamentos hacen parte,
pues, de los intercambios establecidos
entre los integrantes de las asociaciones
como recursos para enfrentar la enfer-
medad y, por ello, han sido consideradas
aqui parte de su subjetividad politica. Sin
embargo, hemos querido llamar la aten-
cion sobre las implicaciones que sobre
las dinamicas de las asociaciones tiene
la noci6n de “calidad de medicamentos”
que estas han desarrollado, la cual, des-
de nuestra perspectiva, las hace mas pro-
pensas a diversas influencias e intereses
externos.

Asi las cosas, considerar las nociones
sobre medicamentos y las demandas le-
gales derivadas como parte de las sub-
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jetividades politicas remite a una com-
prension en la que tales subjetividades
se conciben atravesadas por miltiples
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 tam-
bién sentidos que terminan sirviendo a
los intereses de la industria farmacéutica
y otros actores. Esta seria, entonces, una
doble faceta de las subjetividades politi-
cas desarrolladas en las asociaciones de
pacientes.

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

Continuando con el tema de las construc-
ciones intersubjetivas en las asociaciones
de pacientes, en este apartado son revisa-
dos algunos de los logros, las dificultades
y las expectativas planteados por los inte-
grantes de ellas

Los logros corporativos
y personales

Al preguntar a los entrevistados sobre
cuéles consideraban que eran los princi-
pales logros obtenidos por sus asociacio-
nes, plantearon logros a nivel corporati-
vo, pero también a nivel personal. A nivel
corporativo se plantearon principalmen-
te tres tipos de logros. El primero, el reco-
nocimiento obtenido por algunas asocia-

ciones, en especial por aquellas que lle-
van un mayor tiempo de funcionamien-
to. En tal sentido, se valora 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 inclu-
so niveles internacionales. Asi se puede
apreciar en los siguientes relatos:

Logros hemos tenido muchos. Uno de los
mas grandes es el reconocimiento que te-
nemos, no solo a nivel regional, sino tam-
bién a nivel nacional y mundial (EMM4).

Somos un grupo muy activo en cuanto a
pacientes, a diagnoésticos, a seguimientos
de sus pacientes, por eso a nosotros en el
exterior nos ven muy bien (EMMOo).

Es muy grato saber que la gente se acerca;
se acerca con confianza a contarle a uno
todo lo que le esta pasando. A uno lo lla-
man de otras partes a decirle: “¢Ustedes
c6mo estan haciendo? Vea, mi mama tie-
ne esto, mi mama esta muy grave, éen qué
nos colaboran?”. Ver que nos llaman de
otros departamentos (EMM15).

El segundo logro es el de poder inte-
grarse como actores colectivos en dife-
rentes espacios y relacionarse con otros
actores sociales de diferente ambito:

Valoramos la participacion en diferentes
espacios. Nosotros participamos de varios
movimientos por la salud, de varias veedu-
rias de salud, de movimientos y organiza-
ciones, tanto en el A&mbito nacional como
departamental (EMMS6).
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Ese esfuerzo ha hecho que tengamos tra-
bajo en red, con organizaciones de todo
el pais; nosotros somos miembros de la
Mesa Nacional del Cancer, que es un or-
ganismo constituido por representantes
de organizaciones de pacientes a nivel
nacional; somos miembros del OICA (Ob-
servatorio Interinstitucional de Cancer en
el Adulto), del cual hacemos parte apenas
como cinco organizaciones del pais: una
de Bucaramanga, una de Santa Marta, una
de Valledupar, dos de Medellin y una de
Bogota; y eso es ademés con la ACHO, que
es la Asociacion Colombiana de Hemato-
logia y Oncologia, y con la Defensoria del
Pueblo de Bogota. A nivel mundial, somos
miembros de la Alianza Latina de Organi-
zaciones de Pacientes con Enfermedades
Hemato-oncologicas (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 en cuanto a infor-
macién y orientacién, apoyo colectivo y
defensa de derechos de los pacientes:

Cuando la persona cruza la puerta viene
“empanicada”, o sea, con una cara de te-
rror, de miedo, de dolor, de angustia, de
tristeza, de derrota; pero luego tiene un
dialogo con otra mujer que ya vivio el pro-
ceso, que sabe qué 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, porque es
un proceso dificil, pero igual salimos y se
puede” (EMM5).

Tengo que decirlo muy roménticamente:
aqui hay una cosa que es el agradecimien-
to de la gente. La gente llega destrozada,

afectada por un sistema que todo se lo
niega, en el que todo son barreras, y luego
vuelve con la luz en los ojos y un “Dios se
lo pague” (EHM2).

Por otra parte, algunos entrevistados
plantearon logros a nivel personal como
parte de su proceso de integraciéon a la
asociacion. Estos se refieren, por un lado,
a la perseverancia y superaciéon con rela-
cion a la enfermedad, y, por otro, a apren-
dizajes sobre la defensa de sus derechos.

A mi me ha dado dos veces metastasis pul-
monar, dos veces; hay una cuestibn que
también es valida (y yo creo que los médi-
cos cada vez se convencen mas de eso) y es
que la actitud frente al tratamiento, frente
al proceso, es muy importante. Si t crees
que estas vencido, estas vencido, pero si ti
crees que se puede seguir, se sigue (EMM5).

Si yo hubiera estado sola en esto, hubiera
estado perdida, quién sabe ya a qué estaria
reducida. He adquirido el conocimiento so-
bre todo lo que es el proceso de la enferme-
dad, lo que es el sistema de salud: sé que
la gente debe reclamar sus derechos y que
no los puede claudicar; es decir, no puede
negociar el derecho a la salud (EMM14).

Hasta aqui tenemos, pues, los prin-
cipales logros corporativos y personales
expuestos por los entrevistados.

Las principales dificultades
de las asociaciones

Las principales dificultades a las que se
enfrentan las asociaciones de pacientes,
segun sus integrantes, son dos. La prime-
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ra, planteada de manera reiterativa desde
muchas de las asociaciones, se refiere a
la falta de recursos econ6micos para su
operacion. Aunque en capitulos anterio-
res se expuso que las asociaciones han
adoptado diversas fuentes de financia-
miento, para sus integrantes los ingresos
percibidos a través de ellas 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 0o no
contar con presupuesto para hacer algin
reconocimiento econémico a las perso-
nas que trabajan para la asociacién (por
ejemplo, en la junta directiva):

¢Qué dificultades hemos tenido? El he-
cho de no tener una sede es una dificultad
grande, porque nos ha tocado cerrar va-
rios programas. Uno de ellos, a pesar de
ser benéfico para la poblacién, fue el de
yoga, porque el espacio donde lo haciamos
era muy insalubre y, en lugar de generar-
les beneficios a las pacientes, podriamos
generarles mayores problemas (EMMS8).

Entonces vea: yo pienso que las estructu-
ras administrativas de cualquier negocio
se establecen por medio de una junta di-
rectiva y de un estamento administrativo,
y de unas acciones que hay que ejecutar...
entonces ¢qué ha pasado? La junta directi-
va es todo. ¢Qué quiere decir “todo”? Que
no hay plata para pagarle a una directora,
que no hay plata para pagar un sitio fisico
como un gasto fijo (EMM14).

Valga agregar que, segiin algunas opi-
niones externas a las asociaciones, esta

precariedad econémica las hace precisa-
mente mas vulnerables a las influencias y
ofertas de la industria farmacéutica.

La segunda dificultad es la falta de
compromiso de los mismos integrantes
de las asociaciones. Segin lo expuesto,
con frecuencia las personas llegan a ellas
en busca de ayuda para sus diferentes
problemaéticas, pero, a la vez, con poco
compromiso o responsabilidad con la
asociacion misma. Este hecho es descri-
to como la adopcién de una “mentalidad
asistencialista” por parte de muchas per-
sonas en el pais. Asi se evidencia en los
siguientes relatos:

Yo diria que, a pesar de que el Estado be-
nefactor no ha funcionado aqui, de que el
Estado de bienestar no es un Estado pro-
pio de esta region, sino de Europa, de to-
das maneras hay un Estado asistencialista,
y ese Estado asistencialista, digamos, un
poco mal dicho, pero de todas maneras
para aventurar una palabra, “ha maleduca-
do 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).

La dificultad es que las personas vienen, se
preocupan mucho por lo que les podemos
ofrecer y luego la devolucion es muy poca
(EMo).

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
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lo tanto, la superacién de las dificultades
econdémicas que impiden contar con una
sede de trabajo estable o asegurar algin
reconocimiento econémico a los inte-
grantes mas comprometidos de las aso-
ciaciones es un punto destacado en las
expectativas:

La propuesta es que podamos tener una
sede, una oficina donde reunirnos y aten-
der a la gente (EMM11).

El objetivo de la organizacion yo creo que
seria que muchas mas personas pudieran
hacer una tarea para la asociaciéon y que
eso pudiera representar un beneficio eco-
némico (EMB2).

Otra expectativa importante para al-
gunas asociaciones es la de crecer corpo-
rativamente y asi ayudar a méas pacien-

tes que requieran ayuda. Finalmente, se
plantearon otras expectativas tales como
la produccién de material sobre la expe-
riencia de las asociaciones en el manejo
de la enfermedad y un mayor vinculo de
las asociaciones con sociedades cientifi-
cas para el desarrollo de proyectos inves-
tigativos sobre ella:

[...] Que eso que se produce se convierta en
un objeto, en una produccién social, cientifi-
ca; la idea es coger esas relatorias y estructu-
rarlas y mostrarlas, y hacer una cartilla y que
la asociacién la imprima y que se la entregue
a las facultades, a los psicologos para que
tengan la mirada desde los familiares y des-
de los pacientes acerca de la cosa (EHM1).

Estamos también a la expectativa de cobmo
puede haber mayor vinculo con la Univer-
sidad, como se pueden trabajar proyectos
de investigacion (EMM16).

Notas

1 Con el término “sisbenizados” 1a entrevistada
designa a las personas que hacen parte del ré-
gimen subsidiado en salud, quienes habitual-
mente son poblacién urbana y rural pobre.

2 La entrevistada se refiere a la demora en la
autorizacion de servicios por parte de dos
EPS del régimen subsidiado.

3 Algunos entrevistados plantearon que
los visitadores o representantes de cier-

tos laboratorios también visitan pacien-
tes para promocionar el uso de ciertos
medicamentos.

4 La contraparte del argumento ampliamente
difundido por la industria farmacéutica so-
bre la superioridad terapéutica de los medi-
camentos de marca es, por supuesto, propo-
ner que los medicamentos genéricos son de
mala calidad.



Conclusiones

Esta obra fue orientada por la pregunta “¢Cémo tienen lugar los pro-
cesos de construccidon 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?”.

Esta pregunta fue abordada por medio de cinco preguntas u obje-
tivos especificos, que fueron: 1) écuél es el contexto sociosanitario 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 asociacio-
nes participantes?, 3) écuales son los tipos de ciudadania construidos
desde dichas asociaciones, en especial con relacion al acceso a medica-
mentos?, 4) ¢cudles son las practicas relacionadas con los tipos de ciu-
dadania construidos?, y 5) écomo se dan los procesos de conformaciéon
de subjetividades politicas en las asociaciones participantes?

Para dar respuesta a la pregunta principal y a las especificas, se
llevo a cabo un estudio cualitativo tipo estudio colectivo de casos con
catorce asociaciones y fundaciones de pacientes de la ciudad de Me-
dellin, empleando como técnicas de recoleccién de informacion entre-
vistas de contexto a expertos que trabajan en la tematica del acceso a
medicamentos, la realizacion de un censo de asociaciones de pacien-
tes, entrevistas semiestructuradas con integrantes de las asociaciones,
grupos focales con integrantes de dos asociaciones de pacientes, la ob-
servacion participante, el anélisis de informaciéon documental sumi-
nistrada por las asociaciones y el analisis de informacién documental
secundaria relacionada con el problema de investigacion.
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Los resultados obtenidos mediante el desarrollo de estas preguntas
especificas guian el desarrollo de las conclusiones que se presentan
enseguida, y al final de estas se presenta una conclusién general frente
a la pregunta principal de investigacion.

Sobre el contexto sociosanitario y de acceso
a medicamentos en que emergen como actores colectivos
las asociaciones de pacientes de Medellin

El acceso mundial a medicamentos se ha configurado como situacion
problematica en las altimas 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 eco-
némicos que podrian evitar dicha situaciéon. Adicionalmente, el acceso
global-local se da en términos de alta inequidad, pues son los paises
pobres y también las poblaciones pobres los que mayores dificultades
presentan para el acceso.

Asi las cosas, desde una mirada macroestructural, la situacién de
acceso a medicamentos puede ser vista como producto, por una parte,
de las politicas adelantadas por organismos internacionales, Gobier-
nos y diferentes organizaciones de la sociedad civil para promover un
mayor acceso a medicamentos esenciales y, por otra, como resulta-
do de las politicas de mercado adoptadas por el sector farmacéutico
transnacional y que van en contra de dicha iniciativa.

Esta tension ha provocado que, para el caso colombiano, las directri-
ces de politica farmacéutica se hayan desarrollado también de manera
contradictoria durante las Gltimas décadas. De manera previa a la refor-
ma al sistema de salud de 1993, los Gobiernos nacionales avanzaron en
politicas para favorecer el acceso a medicamentos acorde con los linea-
mientos internacionales. De hecho, atin en inicios de la reforma el pa-
quete de medicamentos al que tendrian derecho los afiliados al Sistema
General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) fue instituido en gran
medida con base en la Lista Modelo de Medicamentos Esenciales de
la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) vigente para el momento.

No obstante, en la medida que el modelo de mercado en salud se
consolid 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 farma-
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céuticas, situacién que afect6 tanto la estructura y las finanzas del SGSSS
como el gasto de bolsillo de las personas. Muestra de dicha tendencia
politica fueron el proceso de desregulacion de precios en medicamentos
entre el 2004 y el 2010, y las concesiones hechas a las farmacéuticas nor-
teamericanas durante la firma del TLC con los Estados Unidos.

Durante este mismo periodo fueron adelantadas también otra serie
de reformas al SGSSS (Ley 1122 de 2007, Decretos de Emergencia So-
cial en Salud de 2010, Ley 1438 de 2011), que, lejos de solucionar sus
diferentes dificultades, mantuvieron el esquema de mercado en salud
en que se habian aumentado las barreras para el acceso a los servicios,
incluidos los medicamentos. Asi, tal y como lo evidencian los diferen-
tes estudios de la Defensoria del Pueblo que aqui fueron resefiados, el
esquema de competencia puablico-privada y, dentro de este, la l6gica
de méxima rentabilidad adoptada por los aseguradores en salud devi-
no en miultiples violaciones del derecho a la salud para los colombia-
nos, incluido su componente de medicamentos esenciales.

El panorama anterior propici6é 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, especialmente a partir del
2010. Bajo esta perspectiva, el contexto del sistema de salud y de politi-
ca farmacéutica explica en gran medida la emergencia y la actuacion 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 reco-
nocimiento y, en alguna medida, la participacion en politicas pablicas.

La comprensién del contexto sociosanitario y de acceso a medica-
mentos que ha tenido lugar en el pais durante los Gltimos afios resulta
fundamental para la comprensiéon de los procesos desarrollados por
las asociaciones. Dicho contexto es el que les confiere su sentido prin-
cipal a esos procesos.

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 al-
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gunos elementos organizacionales. Inicialmente se encontré que estas
se han conformado en torno a catorce enfermedades o grupos de en-
fermedades tales como las reumaticas, inmunodeficiencias, enferme-
dades raras, VIH-sida, Parkinson, entre otras. Tal y como se expuso
en los resultados, la enfermedad padecida actiia como elemento para
la creaci6n de identidades entre integrantes de una misma asociacion.

En cuanto a las circunstancias de origen de las asociaciones, se en-
contr6 que estas se han conformado en proporciones similares a partir
de la iniciativa de pacientes y de profesionales de la salud, mientras
que solamente desde una asociacion se describi6 su inicio a partir de
un laboratorio farmacéutico. Sin embargo, la proporcién de asociacio-
nes originadas por esta via podria ser mayor, situaciéon que no se des-
cribe por parte de sus integrantes posiblemente por las implicaciones
que ello representa. Por otra parte, respecto a la fecha de constitucion,
resulta notorio que nueve de las catorce asociaciones participantes se
conformaron entre el 2006 y el 2012, lo que permite sugerir un vincu-
lo entre la conformacion de las asociaciones y algunos de los momen-
tos de crisis del SGSSS.

Respecto a las fuentes de financiaciéon utilizadas, se encontr6 que
estas corresponden a aportes propios, aportes econdmicos o en espe-
cie de otras asociaciones de pacientes u ONG, aportes econémicos o
en especie de laboratorios farmacéuticos, y aportes en especie de otros
actores, como instituciones de Gobierno o empresa privada. Sin em-
bargo, no se hicieron evaluaciones cuantitativas sobre dichas fuentes,
dada la reserva de las asociaciones respecto a ellas.

Sobre los tipos de ciudadania construidos
por las asociaciones

Las asociaciones participantes resultaron heterogéneas respecto a los
tipos de ciudadania que construyen. Apelando a las propuestas tedri-
cas que definen la ciudadania como un proceso de interaccién politica
que debe tender a su constante cualificacion, las asociaciones parti-
cipantes fueron clasificadas en términos de tres tipos de ciudadania
construidos: 1) asociaciones con ciudadanias de mayor desarrollo o
cualificacion, 2) asociaciones con ciudadanias de desarrollo interme-
dio y 3) asociaciones con ciudadanias de menor nivel de desarrollo.
Esta distincion fue operada mediante seis categorias de anélisis:
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1. Construccion y expansiéon de derechos: 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.

2. Incidencia publica: 1a mayor parte de las asociaciones tienen una
incidencia de tipo local y en algunos casos nacional o internacional.

3. Conocimiento y vision frente al sistema de salud: hay niveles va-
riables de conocimiento, pero que se refieren principalmente a las
dificultades del sistema.

4. Conocimientos frente a la tematica de acceso a medicamentos: las
asociaciones en general conciben el acceso como disponibilidad y
oportunidad de medicamentos en las instituciones de salud, mien-
tras que en muy pocos casos el acceso se vincul6 con variables mas
estructurales, como las reglas de propiedad intelectual o la influen-
cia de la misma industria farmacéutica.

5. Nivel de autonomia de las asociaciones: se sugirié que las asociacio-
nes participantes han establecido relaciones con la industria farmacéu-
tica que van desde la maxima autonomia hasta la méaxima cooptacion.

6. Procesos de resistencia: la mayor parte de las asociaciones se con-
centran en la generaciéon de resistencia frente a la enfermedad y
frente a la vulneraciéon de derechos.

A modo de sintesis de este analisis, se puede decir que aquellas aso-
ciaciones que presentan mayores desarrollos en cada una de las ante-
riores categorias serian, en correspondencia, las que contarian con las
ciudadanias de mayor desarrollo. Igualmente, es importante aclarar
que este es un analisis cualitativo mas que cuantitativo, motivo por el
que los tres tipos de ciudadania descritos se expusieron como ilustra-
tivos de la realidad heterogénea encontrada, sin pretender senalar con
ello cuantas o cuéles asociaciones se ubican en cada tipo de ciudadania.

Sobre las practicas de ciudadania desarrolladas
por las asociaciones

De manera congruente con elementos del contexto, elementos organi-
zacionales y los tipos de ciudadania construidos, se encontré que las
asociaciones de pacientes participantes en esta investigacion desarro-
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llan fundamentalmente cuatro practicas de ciudadania: 1) el trabajo
colectivo por la calidad de vida de sus integrantes y de la sociedad en
general, 2) la lucha por el reconocimiento, 3) la defensa del derecho a
la salud y 4) la participacion en politicas publicas.

El trabajo colectivo por la calidad de vida es desarrollado con el pro-
posito de propiciar mejores condiciones de bienestar para los pacientes
en medio de las contingencias y dificultades creadas por la enfermedad.
Por tal motivo, dicho trabajo se estructura a partir de diversas activida-
des, como el conocimiento de la enfermedad, la motivacion para evitar
que los pacientes abandonen sus tratamientos (medicamentos), la ca-
pacitacién y el apoyo a familiares, la realizacion de actividades fisicas y
recreativas, y el soporte grupal. Igualmente, este trabajo por la calidad
de vida tiene en muchos casos una proyeccién externa, con la cual se
espera que la sociedad en general aprenda sobre el diagnostico, el trata-
miento y la prevencion de las enfermedades en cuestion.

Por 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, aun en medio de las limitaciones impuestas por la enfer-
medad, 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 encontrd que las
asociaciones la adelantan desde el uso de diferentes recursos de tipo
legal y no legal, situacion que les ha significado importantes apren-
dizajes, logros y dificultades. Las estrategias empleadas permiten
apreciar ademas la recursividad que, sobre todo en el caso de las aso-
ciaciones con mayores limitaciones econémicas, han desarrollado los
pacientes para hacer uso de herramientas como la accion de tutela y
poder, por esta via, sortear las barreras para el acceso impuestas por
las l6gicas del sistema de salud.

No obstante, otros actores han cuestionado el uso de la tutela desa-
rrollado por las asociaciones de pacientes para la obtencion de medica-
mentos. Esto sobre la base de argumentos segtn los cuales dicho uso
es inducido por distintos laboratorios farmacéuticos y tendiente, por lo
tanto, a la solicitud de medicamentos que beneficia directamente sus
intereses econdmicos. De esta forma, se ha configurado a nivel nacio-
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nal un amplio debate respecto a las implicaciones éticas, econémicas y
farmaco-epidemiologicas generadas como consecuencia de este even-
tual uso inducido de la accion 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 esta, se hall6 una participacion de las asociaciones con ma-
yor capacidad organizacional en diversas iniciativas de politica, como la
Ley 1392 de 2010, sobre enfermedades raras; el Plan Nacional de Res-
puesta ante el VIH-Sida 2008-2011; los Decretos de Emergencia Social
en Salud de 2010; el Plan Decenal para el Control del Cancer en Colom-
bia 2012-2021, y el Decreto 1782 de 2014, para evaluacion y registro de
medicamentos biologicos.

De dichas actuaciones en politica ptblica, 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 abre-
viada” para la produccion y el 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 formulacién de dicho decreto estuvo mediada
principalmente por la preocupacion respecto a la calidad y seguridad
de dichos medicamentos y, en consecuencia, por sus posibles efectos
sobre la salud de los pacientes.

Asi, tanto la utilizacién de la accién de tutela como la participacion en
el decreto de medicamentos biologicos por parte de las asociaciones de
pacientes han sido objeto de cuestionamientos desde diferentes sectores,
lo que plantea, para ellas, importantes retos de cara a legitimarse a nivel
social como actores 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.

Sobre los procesos de conformacion de subjetividades
politicas que tienen lugar en las asociaciones de pacientes

La subjetividad politica fue comprendida en esta obra como produc-
cion de sentido y condicion de un modo de ser, estar y actuar en socie-
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dad; la subjetividad politica se refiere a asumir posicion en la sociedad
y utilizar el poder que se tiene para actuar. Desde esta perspectiva, se
planted que las asociaciones de pacientes constituyen espacios para la
conformacion de subjetividades politicas, muchas veces a partir de
la enfermedad.

Los hallazgos permiten sugerir, entonces, que en algunos casos
la aparicion de la enfermedad actu6é como dinamizadora inicial de
ejercicios asociativos entre pacientes para luchar conjuntamente por
sus intereses, necesidades y derechos, y, en consecuencia, permiti6 la
construccion de subjetividades politicas.

Adicionalmente, al considerar que la conformacion de subjetivida-
des politicas obedece a un proceso dinamico y constante, se encontro
que las subjetividades de los integrantes de las asociaciones se confor-
man y remodelan como producto de los conocimientos y experiencias
compartidos. En este proceso, los integrantes de las asociaciones han
construido, entre otros, estrategias de relaciéon y negociacion con otros
actores, puntos de vista y expectativas frente al Estado, estrategias de
afrontamiento de la enfermedad y una visién sobre diferentes logros,
dificultades y expectativas a nivel corporativo y personal.

Por otro lado, se puede constatar el desarrollo de diferentes es-
trategias para afrontar la enfermedad en las asociaciones, asi como
la nocion de calidad en medicamentos vinculada principalmente a
nombres comerciales o marcas. Esta situacion tiene notorias impli-
caciones, 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
cooptacion también hace parte del proceso de conformacion de subje-
tividades politicas en algunas de las asociaciones participantes.

Frente a la pregunta principal de investigaciéon

El proceso global de investigacion aqui desarrollado mediante los
objetivos antes expuestos permiti6é confirmar, en primera instancia,
la ausencia de estudios previos sobre asociaciones de pacientes en
el pais (respecto a sus dindmicas organizacionales y a su papel en el
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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 construccién de ciudadania por el
acceso a medicamentos resulta novedosa respecto a los estudios so-
bre asociaciones de pacientes. Asi, con base en los diferentes anélisis
realizados en esta investigacion, se puede sostener que la ciudadania,
por el acceso a medicamentos, se construye desde diferentes niveles
de cualificacion o desarrollo, y esta 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.

Sin embargo, estas construcciones de ciudadania no pueden ser
vistas al margen de un contexto complejo y caracterizado por multi-
ples barreras para el acceso a los servicios de salud y a los medicamen-
tos, por la presencia en el campo de la salud de actores con intereses
diversos, por vinculos de diferente nivel entre asociaciones de pacien-
tes e industria farmacéutica, y por diferentes imaginarios colectivos
frente a la participacion y lo ptblico.

La articulacién compleja de estos elementos y muchos otros per-
mite plantear, como respuesta a la pregunta principal de investiga-
cién, 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 pu-
blicas, construcciéon que se hace, ademas, desde diferentes niveles de
autonomia, cooptacion, politizacion y criticidad.

La construccion de ciudadanias con dichos atributos ha significa-
do, 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 consoli-
dacion 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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ellas justifico, entonces, la realizacién de este estudio.
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