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Justicia y politicas sanitarias

en tiempo de crisis

Vivimos tiempos de crisis, tiempos de
ahorro en el gasto publicoy de recortes
en los servicios sociales basicos. En de-
finitiva, tiempos de sacrificios sociales.
Una parte muy importante de estos sa-
crificios afecta a la sanidad publica.

Si nos preguntamos por la
justicia de los efectos de una
accion humana, lo primero
que manda el sentido

moral comun es buscar a
los causantes de la accion y
exigirles responsabilidad. La
segunda cuestion aparece
siasumimos la necesidad
de los recortes y tiene que
ver con sus efectos: ;de qué
manera se tendrian que
implementar las politicas de
recortes para que

sean justas?

Ante esta situacidon impuesta y pre-
tendidamente ineludible, y el hecho de
que afecta muy sensiblemente al con-
junto de la poblacion, a las prestaciones
fundamentales del estado del bienestar,
nos hemos de interrogar por la justicia
en el reparto de sus consecuencias. Aqui
se abren inmediatamente dos cuestio-
nes. La primera tiene que ver con los
causantes de la crisis. Si nos pregunta-
mos por la justicia de los efectos de una
accién humana, lo primero que man-

da el sentido moral comun es buscar
a los causantes de la accion y exigirles
responsabilidad. La segunda cuestién
aparece si asumimos la necesidad de los
recortes y tiene que ver con sus efectos:
;de qué manera se tendrian que imple-
mentar las politicas de recortes para
que sean justas? En otras palabras, jde
qué manera hemos de plantear los sa-
crificios sociales para que no se pierda
equidad? Es conveniente tener en cuen-
ta que las dos cuestiones son concep-
tualmente independientes, aunque a
nadie se le escapa que, en la practica,
el resultado de la primera condiciona el
planteamiento de la segunda.

Los causantes de la crisis econdmica
son, principalmente, la codicia desme-
surada de los poderes econémicos y
financieros y las instituciones politicas
que no la han frenado, teniendo la res-
ponsabilidad de hacerlo. En una parte
menor, también hay una responsabili-
dad colectiva en el excesivo endeuda-
miento privado. Aun asi, los principales
inductores de la crisis econémica no
han pagado hasta ahora ningun precio
por este motivo, excepto algun caso ais-
lado, como el ex presidente de Islandia.
Al contrario, las enormes ayudas publi-
cas al sistema bancario y la continuada
rebaja y supresion de impuestos a las
rentas del capital (impuesto de patri-
monio e impuesto de sucesiones, por
ejemplo) han sido una constante en
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La sostenibilidad del

sistema financiero

Durante los anos de crecimiento
econdémico, aunque habia voces
que alertaban sobre las dificultades
para poder continuar financiando
los costes de la sanidad, se relegé a
segundo término la cuestion de la
sostenibilidad del sistema sanitario.
Segun S. Giner, la preocupacion en
todos los paises avanzados por el
imparable crecimiento de los costes
de la sanidad responde a dos causas:
“La mas notable es la combinacién
de dos factores: por un lado, la de-
mocratizacion progresiva genera
imperativos de universalidad. El
cuidado y fomento de la salud se
convierte entonces en un derecho
de ciudadania. Los gobiernos inclu-
yen la dimension sanitaria en sus
programas, presupuestos y politi-
cas sociales. Por otro, medicina, far-
macos, hospitales, cirugia, servicios
ambulatorios, asi como las medidas
de prevencién contra la enfermedad
o la epidemia, no cesan de experi-
mentar costes crecientes. La suma
cruzada de ambas tendencias nos
ha llevado a la presente situacién
de alarma”

Si analizamos esas dos causas de-
bemos decir también dos cosas: pri-
mera, la universalizacion del acceso
a la salud -a diferencia de otros pai-
ses— es una conquista histérica a la
que no debemos renunciar. Sin em-
bargo, no podemos olvidar que la
salud, mal que nos pese, esta atada
a la economia; eso quiere decir que,
si no se controla el gasto sanitario,
se puede derrumbar todo el sistema.
La universalizacion de la salud por
parte del Estado puede -y debe- fi-
jar unos limites en las prestaciones
sanitarias a fin de garantizar la sos-
tenibilidad del sistema sanitario. En
los ultimos anos, el Estado ha pro-
mocionado muchisimo los derechos

del ciudadano en relacion a la salud,
pero ha olvidado hacer hincapié en
sus deberes. Tampoco se ha hecho,
alolargo de este tiempo, pedagogia
de las expectativas.

Ante esta situacion de crisis eco-
némica que estamos viviendo y que
va acompanada de recortes impor-
tantes en la sanidad, el Estado debe-
ria ser transparente en la aplicacion
de los recortes y explicar bien a la
poblaciéon el porqué de estas de-
cisiones. El ciudadano no puede
ser un simple espectador, sino que
tiene derecho a participar en las de-
cisiones que, como usuario de los
servicios sanitarios, le afectan.

Segunda, el incremento de los
costes sanitarios son lo que sony
es muy dificil reducir el precio de un
tratamiento farmacoldgico, una hos-
pitalizaciéon en una cama de UCI, una
cirugia cardiaca... pero si que pode-
mos -y debemos- ser mas raciona-
les en el uso y distribucién de los
recursos sanitarios. Una persona con
una Esclerosis Lateral Amiotréfica no
debe morir en una cama de UCI si-
no en una cama de cuidados palia-
tivos. A un enfermo con un cancer
terminal no se le puede aplicar un
tratamiento de quimioterapia, muy
caro e ineficaz, simplemente porque
no se le quiere decir la verdad sobre
su estado de salud, etc. Es cierto que
los costes de la medicina van en au-
mento, pero también es cierto que
debemos repensar cobmo rentabili-
zar mas los recursos sanitarios.

Mantener la universalizacion del
acceso a los servicios de salud y ha-
cer frente al incremento de los cos-
tes sanitarios, sin que esto afecte ala
calidad de la atencion, es el reto que
se nos plantea hoy. Distintos expertos
en economia de la salud debaten so-
bre esta cuestidén en estas paginas.
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todos los paises mas afectados antes y
durante la crisis.

Asi pues, los mas perjudicados por la
nueva situacion econémica no son los
que la han creado, sino sobre todo los
que menos responsabilidad han tenido
en su aparicion. La crisis esta castigando
especialmente a los millones de traba-
jadores que han perdido el trabajo y a
los jovenes que lo estaban buscando.
Este hecho existe, sin duda, detras de
la indignaciéon moral que mucha gen-
te estd sintiendo por la gestion de la
crisis econémica y es también un dato
importante para entender sus efectos
en la salud. Y es que antes de hacer
ningun recorte en los presupuestos de
la sanidad, la equidad en la salud ya se
ve malparada por el hecho de que au-
mentan las desigualdades sociales. El
ensanchamiento de la desigualdad so-
cial y econdmica que la nueva situacion
econdmica estd acentuando implica
ipso facto mas desigualdad de salud. La
epidemiologia social hace afios que es-
ta demostrando la correlacién positiva
entre desigualdad social y econdémicay
desigualdad de salud.!

En este escenario, la preocupacion
por la equidad y la justicia en la salud
tendria que traducirse en la promocién
de politicas redistributivas que com-
pensasen la pérdida de equidad en la
salud que supone el aumento de las
desigualdades sociales. Desgraciada-
mente, al menos en nuestro pais, esta
sucediendo todo lo contrario. Una de
las consecuencias de la crisis econémi-
ca es el recorte de presupuestos para la
sanidad publica. Todo recorte en este
sentido provoca, automéaticamente, una
disminucion de la equidad en la salud
si no va acompanada de politicas redis-
tributivas, dado que el sistema sanitario
publico es en si mismo una politica re-
distributiva. Su recorte es equivalente a
subir los impuestos o a rebajar los ingre-
sos a sus principales beneficiarios. Una
vez mas, desgraciadamente, en lugar
de compensar los recortes de servicios
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publicos con politicas redistributivas
de otro tipo (por ejemplo, politicas fis-
cales), estd pasando todo lo contrario.
Asi, los mas ricos cada vez pagan me-
nos impuestos, con lo que disminuye
la progresividad fiscal y aumentan las
desigualdades de salud.

Dejando aparte la primera de las cues-
tiones, vamos a la segunda. Una vez se
ha decidido politicamente que tiene
que haber un importante recorte en los
presupuestos de la sanidad, hay varias
maneras de llevarlo a la practica, varias
politicas concretas que puedan cumplir
este objetivo, y unas son mds justas o
equitativas que otras.

La politica sanitaria que se
estd siguiendo actualmente
consiste en rebajar
linealmente el presupuesto
sanitario, es decir, ahorrar
globalmente en el numero
de prestaciones sanitarias
que se ofrecen hasta ahora.
Sin embargo, se dice que esta
medida no ha de afectar ni
ala equidad ni a la calidad
de los servicios sanitarios.
Pero esta ultima afirmacién
es muy dificil de sostener

La politica sanitaria que se esta si-
guiendo actualmente consiste en reba-
jar linealmente el presupuesto sanitario,
es decir, ahorrar globalmente en el nu-
mero de prestaciones sanitarias que se
ofrecen hasta ahora. Sin embargo, se di-
ce que esta medida no ha de afectarnia
la equidad ni a la calidad de los servicios
sanitarios. Pero esta ultima afirmacion
es muy dificil de sostener. Por cuatro
razones.

La primera ya la he indicado: la sani-
dad publica tiene efectos redistributivos
positivos, de manera que una rebaja
que no se ve compensada por politi-
cas redistributivas de otro tipo, como
mas progresividad fiscal, no hace sino
aumentar las desigualdades sociales 'y,
en consecuencia, las desigualdades de

salud en la poblacién. Si a esto afadi-
mos que los principales usuarios de la
sanidad publica son las personas mas
perjudicadas directamente por la crisis
econdémica, la disminucién de la equi-
dad en la salud es todavia mas grave.

La segunda razoén es el aumento de
las listas de espera. Es cierto que existe
el compromiso de que este aumento no
afecte a las intervenciones médicas mas
urgentes, pero el aumento del tiempo
de espera comporta la posibilidad de
empeorar una enfermedad, al margen
de la prolongacién del malestar y los in-
convenientes de la propia enfermedad.
Hay que tener presente que, ademas, el
aumento de las listas de espera afecta
menos a las personas que menos sufren
la crisis econémica, dado que su nivel
adquisitivo alto les permite optar por la
sanidad privada si la espera es conside-
rada por el usuario demasiado larga.

La tercera razén esta conectada con
la segunda. Si las clases medias y me-
dias-altas optan progresivamente por
la utilizaciéon de una sanidad privada
con menos listas de espera, la calidad
de la sanidad publica se resentira. Los
servicios publicos tienen mas calidad
cuando las clases sociales mas acomo-
dadas los utilizan. Si éstas, que tienen
una capacidad de influencia social y
politica mas grande, dejan de utilizar
los servicios publicos, ya sea la sanidad,
la escuela, el transporte o los parques
infantiles, el resultado previsible sera un
deterioro progresivo de estos servicios,
lo que afectara a la larga a su calidad en
todos los sentidos.

La cuarta razén estd estrechamente
relacionada con las dos anteriores. Si
los servicios publicos dejan de ser uti-
lizados por el conjunto mayoritario de
la sociedad y su uso se reserva sobre
todo a las clases mas bajas, se perdera
cohesién social y, a la larga, se pondran
las bases de un rotura social, de una di-
vision social que afectara incluso al uso
del espacio publico: hospitales, escuelas,
transporte, parques infantiles... Afortu-
nadamente, todavia, este es un horizon-
te lejano de nuestra realidad social, pero
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hay que tenerlo presente cada vez que
se plantea una disminucién importante
de los servicios publicos. Detras suyo
no hay sélo un interés por la eficiencia
presupuestaria: también hay o tendria
que haber un interés por el modelo de
sociedad que queremos mantener y/o
construir para el futuro.

;Qué alternativas
tenemos? Una posible
politica sanitaria dirigida
al ahorro es la instauracion
del copago, también
llamado ticket moderador.
El copago quiere decir

que cada usuario del
sistema sanitario publico
tendria que abonar un
dinero, posiblemente
entre 3y 7 euros, por cada
utilizacion de sus servicios

;Qué alternativas tenemos? Una posi-
ble politica sanitaria dirigida al ahorro es
la instauracion del copago, también lla-
mado ticket moderador. El copago quie-
re decir que cada usuario del sistema
sanitario publico tendria que abonar un
dinero, posiblemente entre 3y 7 euros,
por cada utilizacién de sus servicios. Con
esta medida no se busca tanto un efec-
to recaudatorio como de moderacién
de la demanda. Sus defensores dicen
que el resultado esperado garantiza la
equidad, porque el copago es igualita-
rio (todo el mundo paga lo mismo y la
cantidad que se paga es bastante baja
como para no impedir que nadie quede
fuera del sistema si realmente lo nece-
sita), es eficiente (habra un ahorro en
aquellos usos innecesarios del sistema
sanitario, ya que la gente, cuando paga
un servicio directamente de su bolsillo,
piensa muy bien si realmente lo nece-
sita) y fomenta la responsabilidad indi-
vidual, con el objetivo de no abusar del
sistema.

Desgraciadamente, el copago ni es
igualitario ni siempre aumenta la efi-
ciencia ni fomenta la responsabilidad

del conjunto de la ciudadania. No es
igualitario porque perjudica sistema-
ticamente a los que menos recursos
econdmicos tienen: no porque no sea
posible pagar en la mayoria de los casos
el precio, a menudo simbdlico, de acce-
so al servicio, sino porque la percepcion
personal de lo que es una necesidad mé-
dica a la hora de hacer frente al copago
varia en funcién del poder adquisitivo.
Hay evidencia cientifica que confirma
gue las personas con menos recursos
econdmicos optan mas que las otras
por evitar la utilizacién de los servicios
sanitarios de copago —ni que sea un co-
pago practicamente simbdlico- aunque
puedan extraer un beneficio sanitario
claro. El copago hace que muchas per-
sonas con pocos recursos econdmicos
opten, por ejemplo, por no ir al médico
por lo que perciben como un simple res-
friado —con el objetivo de ahorrarse el
copago-y solo van cuando el resfriado
se ha convertido en una pulmonia. Esta
conducta no se observa en las personas
que tienen mas recursos econémicos. El
resultado es que el copago disminuye la
equidad tanto en el acceso y el uso de
los servicios sanitarios como en relacion
con las desigualdades de salud por cau-
sas socioeconémicas.

Esto hace que el copago tampoco sea
tan eficiente como promete, ya que,
en relacion a la eficiencia econémica
y siguiendo con el ejemplo anterior, el
trato de una pulmonia es mas caro que
el de varios resfriados; y en relacién a
la eficiencia en la provisién de salud, el
copago puede tener como efecto una
disminucion de la salud global de la po-
blacion. Desde el punto de vista de las
ganancias y pérdidas sociales de salud,
es mas ineficiente que los individuos
tengan que decidir, bajo la presion del
copago, cuando tienen una necesidad
médica que no que esta decisién la to-
men los profesionales sanitarios, con
mucho mas conocimiento global sobre
el proceso de las enfermedades.

Finalmente, el copago fomenta la
responsabilidad individual para evitar
el abuso de los servicios médicos sélo

en las personas con pocos recursos eco-
ndémicos. El resto, si tiene la tendencia a
despreciar el valor econémico del copa-
go, no se siente igualmente incentiva-
do en su comportamiento para evitar el
abuso del sistema.

Sabemos que hay unas
cuantas medidas que
traerian mds eficiencia al
sistema sanitario publico,
como la reduccidn del
gasto farmacéutico, la
concentracion de servicios
sanitarios, la utilizacion
de equipos sanitarios
publicos con fines privados
0 una mayor educacion
sanitaria de la poblacion

Sin duda, no obstante, hace falta que
el sistema sanitario sea mas eficiente.
Las medidas de eficiencia tendrian que
ser vigentes siempre, tanto si estamos
en tiempo de recortes como si no.Y sa-
bemos que hay unas cuantas medidas
que traerian mas eficiencia al sistema
sanitario publico, como la reduccién
del gasto farmacéutico (sufragando
Unicamente los medicamentos que
realmente se necesitan), la concentra-
cién de servicios sanitarios (sobre todo
de intervenciones complejas, con lo que
también se ganaria en excelencia), la uti-
lizacién de equipos sanitarios publicos
con fines privados (el uso, por ejemplo,
de quiréfanos por la tarde si no se uti-
lizan por falta de presupuesto publico)
0 una mayor educacion sanitaria de la
poblacién. Eso no quiere decir que cada
una de estas medidas no comporte pro-
blemas especificos para suimplementa-
cién, como por ejemplo la oposicion de
la poderosa industria farmacéutica, la
oposicion politica de las ciudades y las
comarcas que perderian servicios médi-
Cos si éstos se concentran en pocos lu-
gares, y la cultura del“todo publico’, que
no siempre deja ver la racionalidad de
combinar —en ocasiones y siempre bajo
la vigilancia y la evaluacién de los po-
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deres publicos- la gestién publica con
la privada. Si la inclusion de una pres-
tacion privada en una organizacién pu-
blica hace ganar en eficiencia y equidad,
;ddnde esta el problema ético?.?

Hay que tener muy presente, no obs-
tante, que la eficiencia sola no siempre
produce situaciones justas o equitativas.
Por ejemplo, supongamos que tenemos
un tratamiento médico o un medica-
mento que puede ayudar a un enfermo,
pero es muy caro y poco efectivo. La
eficiencia aconseja no financiarlo ante
la posibilidad de sacar mas beneficios
sanitarios de estos recursos si se desti-
nan a otra parte del sistema. Pero aho-
ra imaginemos que este tratamiento o
medicamento es el Unico que realmente
puede ayudar a un determinado enfer-
mo, quizas porque sufre una enferme-
dad minoritaria o rara 'y, por tanto, poco
estudiada. Lo que la eficiencia aconseja
hacer puede beneficiar a muchos otros
enfermos, pero perjudica enormemente
a este enfermo. No esta nada claro que
podamos considerar este resultado
siempre como justo o equitativo.

;Existen alternativas a

los recortes lineales y al
copago? Una de ellas es

la concentracidn de las
prestaciones publicas en

un Paquete Bdsico, dejando
al mercado privado los
tratamientos considerados
no bdsicos para la salud

(Existen alternativas a los recortes li-
neales y al copago? Una de ellas es la
concentracién de las prestaciones pu-
blicas en un Paquete Bésico, dejando al
mercado privado los tratamientos con-
siderados no basicos para la salud. Por
ejemplo, podrian quedar fuera del ca-
talogo de prestaciones la reproduccién
asistida, la eliminacién de las manchas
no malignas de la piel o el tratamien-
to para los juanetes. Dentro del actual
catdlogo, ya no entran determinadas
prestaciones odontoldgicas y oftalmo-
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l6gicas. Se trataria, pues, de reducir el
actual Paquete Basico de prestaciones
publicas. ;Es esta una medida que afec-
ta negativamente a la equidad en la
salud?

Si el objetivo de la equidad es aten-
der todas las enfermedades graves o
que pueden llegar a ser graves, enton-
ces esta medida no afecta a la equidad,
ya que las enfermedades graves serian
las que quedarian por definicién dentro
del Paquete Basico. Pero si el objetivo
de la equidad es la disminucién de las
desigualdades de salud, habran algu-
nos problemas de equidad, ya que las
personas con menos recursos econémi-
cos serian las mas afectadas por la re-
duccion de las prestaciones sanitarias.
No obstante, los problemas de equidad
serian mucho menores que los deriva-
dos de la aplicacién tanto del copago
como de los recortes lineales. Otra de
las ventajas del Paquete Basico respecto
al copago es que la responsabilidad a la
hora de definir la necesidad médica es
del conjunto de la sociedad y, por tan-
to, afecta a todos por igual. En cambio,
en el copago, los individuos desarrollan
diferentes preferencias sobre lo que es
una necesidad médica en funcion de
SuS recursos econdémicos.

El Paquete Basico tiene un problema
anadido: nos obliga a definir lo que es
realmente basico desde un punto de
vista sanitario, cosa que no siempre re-
sulta sencilla porque la salud no es una
cuestién facilmente objetivable.? La
reproduccion asistida puede ser o no
médicamente necesaria segun la con-
cepcion que tengamos de lo que signi-
fica tener hijos biolégicos y las manchas
en la piel pueden ser mas o menos mo-
lestas en funcién de la importancia que
una sociedad dé a laimagen externa de
la persona.

Naturalmente, existen otros criterios
éticos para racionar los recursos limi-
tados de la sanidad, como la edad, la
responsabilidad personal, la capacidad
de beneficiarse sanitariamente de los
recursos disponibles, etc.* El raciona-
miento sanitario es inevitable por razo-

nes que trascienden la crisis econémica
actual, razones que tienen que ver con
una paradoja de nuestro tiempo: cada
vez disponemos de mas conocimien-
tos médicos para mejorar la salud de
las personas, pero eso aumenta de tal
manera el coste econdémico global que
no siempre podemos atender a todo
el mundo que lo necesite. Factores es-
tructurales de nuestra sociedad como
el envejecimiento de la poblacién, la
mayor supervivencia de los enfermos
cronicos, la creciente intolerancia a cual-
quier malestar fisico y psiquico, la me-
dicina defensiva y otras no atribuibles a
la eventual crisis econdémica, justifican
desde hace tiempo la necesidad de ra-
cionar los recursos sanitarios.

Ahora bien, la necesidad
de racionar no nos tiene
que hacer perder de vista
que se puede racionar con
mds o0 menos equidad y
que la equidad tiene que
ser siempre un objetivo
social innegociable

Ahora bien, la necesidad de racionar
no nos tiene que hacer perder de vista
gue se puede racionar con mas o menos
equidad y que la equidad tiene que ser
siempre un objetivo social innegocia-
ble. Si hay menos a repartir, no es justo
que los que ya tienen menos reciban la
parte mas pequeia del nuevo repar-
to. Pero para evitar esta injusticia hace
falta alguna cosa mas que un sentido
propietarista de la justicia, es decir, una
concepcidn de la justicia como “a cada
uno en funcién de su aportaciéon”. Existe
otra versioén de la justicia presidida por
la solidaridad, que consiste en distribuir
en funcion de las necesidades y no de la
recompensa por las contribuciones. Sin
una estima social mas grande por la so-
lidaridad, los mas necesitados, también
en relacion a la salud, seran los ultimos
en la lista de espera del bienestar social.
Al final, de lo que se trata es de si los
mas ricos y sanos estan dispuestos a pa-
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gar lafactura de la atencién médica que
necesitan los mas pobres y enfermos, y
qué parte de la factura estan dispuestos
a sufragar. Y aqui nos jugamos ser una
sociedad solidaria o no serlo.

La sociedad liberal e individualista tie-
ne normalmente dos argumentos mo-
rales para alejarse de la solidaridad. El
primero es la necesidad de ser eficiente
y de confiar, dicen, en el mercado para
proveer bienes basicos, incluida la sa-
lud, sin malgastar recursos. Pues bien,
aunque puntualmente eso pueda ser
cierto, en referencia a la salud es falso,
en general, que el mercado sea siem-
pre eficiente. Los Estados Unidos tienen
mayoritariamente mercado privado de
la salud y el resultado es que gastan el
doble del PIB (15%) que paises como
Canad4, Gran Bretana, Espafa, Francia
o Suecia (que disponen de sistemas sa-
nitarios publicos) y, en cambio, tienen
mas de 45 millones de personas sin un
seguro basico de salud y una esperanza
de vida media mas baja.’

El segqundo argumento se basa en
la defensa de la libertad individual. La
idea de fondo es que quien no perju-
dica a otro no tiene la obligacion de
compensar su eventual desgracia. Lo
puede ayudar por caridad o, si no se es
creyente, por actuar como lo haria una
buena persona, pero cualquier intento
del estado por recaudar impuestos a
través de la coaccion —como no puede
ser de otra manera- para que los mas
necesitados sean ayudados sélo por el
hecho de que lo necesitan —sin que se
pueda demostrar que los pagadores
han causado su mal- es, bajo la con-
cepcion neoliberal, un robo, un atenta-
do a la libertad, la peor de las ofensas
morales en una sociedad que ama la
libertad. Este argumento se basa en la
conviccion de que la libertad individual
es poco menos que sagrada siempre
que con ella no se haga mal a terceros.
Es unaidea que expresé brillantemente
el fil6sofo John Stuart Mill en su Sobre
la libertad (1859), aunque a menudo se
olvida que el mismo Mill dijo que, sin
una intervencién publica a favor de los

mas vulnerables socialmente, la libertad
real se convierte en un privilegio de los
mas acomodados. Una sociedad no es
Unicamente una asociacion de egoistas:
también es o tendria que ser una comu-
nidad de personas que se necesitany se
ayudan mutuamente.

Por cierto, otro de los filésofos pre-
dilectos de la actual ideologia liberal,
Adam Smith, que contribuyé a funda-
mentar las bases tedricas del capitalis-
mo moderno y del mercado libre, puso
mucho énfasis, en su obra La riqueza de
las naciones (1776), en el hecho de que
hacia falta frenar, a través del estado,
dos impulsos internamente irrefrena-
bles del mercado: los monopolios y la
codicia desmesurada de los especula-
dores financieros.® El primer freno se
suele poner, pero el segundo hace unas
décadas que parece estropeado. ;COmo
es que los defensores mas acérrimos de
la ideologia liberal dltimamente no pa-
rece que recuerden las palabras de uno
de sus mayores inspiradores?
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La actual crisis econdémica estd
obligando a realizar recortes
presupuestarios en la sanidad publica.
Estos recortes pueden afectar la
equidad, tanto desde el punto de vista
de un aumento de las desigualdades
de salud como de un desigual acceso al
sistema sanitario. Este articulo explica,
muy brevemente, la relacién entre las
politicas sanitarias que se derivan de
la crisis econdmica y el objetivo de

la equidad, y acaba plantedndose la
relacion que tendria que haber entre
la justicia, la politica sanitaria y la
solidaridad.

PALABRAS CLAVE
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sanitaria, solidaridad, copago

The current economic crisis is forcing
the public health to cut costs. Such
cost cuts may affect equity in terms
of an increase of health disparity as
well as unfairness when accessing
the health system. This article briefly
explains the relationship between
the health policies that arise from
the economic crisis and the objective
of equity. It ends explaining the
relationship that there should be
between justice, health policy and
solidarity.
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health equity, health policy,
solidarity, co-payment
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Las organizaciones sanitarias tendrian

que reconducirse hacia las actividades

que aporten valor anadido a la salud de

las personas. Se deberia seguir el lema

de M. Porter: “Better health per dollar
spent” (Mejora de la salud por cada délar
pagado). Por eso se proponen 5 lineas de
trabajo para dejar de hacer cosas sobrantes
como reducir la demanda inapropiada, la
actuacion desproporcionada, las pruebas
diagnésticas inutiles o redundantes y las
visitas sucesivas innecesarias, ademas de
mejorar la gestion de camas. Para poder
hacer efectivo este nuevo paradigma, se
propone adoptar nuevos instrumentos que

tengan como eje el valor salud.

PALABRAS CLAVE
valor, salud, reducir, demanda,
profesionales

Health organisations should readdress
their efforts towards those activities
that contribute to people’s well-being.
They should follow Michael Porter’s
motto: Better health per dollar spent.

In order to do so they propose 5 work
lines to cut down unnecessary activities
like reducing inadequate demand,
unreasonable intervention, useless

or redundant diagnostic tests and
unnecessary consecutive appointments,
apart from improving the bed
management. In order to achieve this
new paradigm a new series of means

based on health should be implemented.

KEYWORDS
value, health, reduce, demand,
professionals
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Las organizaciones sanitarias tendran
que mejorar siempre en la linea de la
eficacia y de la eficiencia de sus activi-
dades. Esta parece una afirmacién en la
que todos estariamos de acuerdo, pero
si se quiere ir mas alld y se pretende con-
seguir la mejora continua en la efectivi-
dad de sus acciones, a las organizaciones
sanitarias sélo les queda el camino de
reorganizarse sobre la base del proceso
clinico y de las necesidades de la salud
de las personas. El objetivo de estas or-
ganizaciones ya no parece, por tanto,
que tenga que ser sélo el rendimiento
de sus estructuras (mas pacientes da-
dos de alta, mas pacientes atendidos
en urgencias, mas pacientes visitados
en primaria) sin otras consideraciones.
Por otra parte, muchas enfermedades
han visto reducida la mortalidad, pero
en cambio han aumentado la morbidi-
dad, sin ofrecer nunca al paciente que
las sufre la posibilidad de sanarse del to-
do; y por este motivo la epidemiologia
de la discapacidad y de la dependencia
se ha disparado. Esta tendencia ahadi-
da a la del envejecimiento constante de
la poblacién no hace mas que generar
tensiones en las demandas que reciben
las organizaciones sanitarias en todas
sus puertas de acceso.

Los procesos clinicos de enfermeda-
des agudas, hacia lo que estan tan bien
orientados los hospitales, requieren ha-
bilidades profesionales, especializacion
y a menudo tecnologia, pero casi con-
tradictoriamente, a las organizaciones
sanitarias les resulta mas dificil mejorar
la calidad de vida de los pacientes con
enfermedades crénicas o degenerativas,
ya que en estos episodios hace falta la
implicacién del propio paciente, el cual
tiene que llegar a entender qué le pasa
y cudles son las conductas que tendria
que adoptary, si en esto se fracasa, ya

se sabe ampliamente lo que ocurre: el
paciente crénico se convierte en un
adicto consumidor de servicios sani-
tarios, muchos de ellos innecesarios o
redundantes.

Las organizaciones
sanitarias tendrian
que reflexionar
internamente

sobre el valor que
aportan en términos
de salud a los
pacientes que
atienden

Las organizaciones sanitarias tendrian
que reflexionar internamente sobre el
valor que aportan en términos de salud
a los pacientes que atienden. Por este
motivo se tendrian que abrir lineas de
trabajo que serian las bases de un plan
estratégico para obtener el siguiente
paradigma: todo lo que no va en la di-
reccién de conseguir los objetivos del
plan de salud individualizado de cada
personay el plan de salud colectivo de
las comunidades con las que se trabaja,
es sobrante; y de nada vale trabajar mu-
cho, o incluso trabajar bien, si no se va
en la direcciéon adecuada.

Para poder ajustar las actividades de
los centros sanitarios, reduciendo aque-
llas que son sobrantes o innecesarias y
centrandose en las que aportan valor
salud a las personas, se propone actuar
en cinco lineas de trabajo:

Linea 1. Reducir la demanda
inapropiada

El objetivo de esta linea es evitar que
los enfermos con patologias crénicas
o los pacientes con fragilidad geriatrica
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frecuenten las puertas del sistema con
peticiones de servicios que no son los
mas apropiados para ellos o para ellas.
En estos momentos, la percepcién de
los propios enfermos y de sus familias
es que, ante cualquier empeoramiento
o cualquier nueva situacion clinica, lo
mejor es ponerse en manos expertas,
y asi es como las consultas de atencién
primaria se saturan con facilidad, o los
servicios de urgencias de los hospitales
se ven desbordados por unas tipologias
de enfermos para los cuales no dispo-
nen de los instrumentos ni las orienta-
ciones que hacen falta: rehabilitacion,
convalecencia, atencién enfermera
préxima, por ejemplo.

Hay que prestar atencién a las expe-
riencias que se estan publicando, sobre
todo en EE.UU., sobre las ACO (Accoun-
table Care Organizations). Estos pro-
gramas pretenden que equipos mixtos
de profesionales, procedentes tanto de
hospital como de primaria, expertos en
determinadas patologias crénicas, tra-
bajen juntos para mejorar la calidad de
vida de determinados grupos de pacien-
tes dificiles de manejar y muchos consu-
midores de servicios sanitarios. %3 *

Linea 2. Reducir la actuacion
desproporcionada

Estudios recientes indican que la proxi-
midad de la muerte es el trazador prin-
cipal de los costes sanitarios. El gasto en
la provision de servicios sanitarios en el
ultimo ano de la vida de las personas en
los paises del primer mundo se calcula
que es 13,5 veces superior a la del con-
sumo estandar. Y si se precisa todavia
mas, en los pacientes ingresados en los
hospitales, en el tltimo mes de la vida,
los costes son 8,6 veces superiores que
los ingresos hospitalarios de los mismos
pacientes en los Ultimos seis meses de
vida.> &7

Con estos datos, tanto clinicos como
gestores sanitarios nos hemos de pre-
guntar si no malgastamos de una mane-
ra desproporcionada en recursos en los
pacientes que ya no tienen expectativas

de vivir mucho tiempo mas. Sin entrar
en debates éticos, si s6lo nos centramos
en términos de ajuste entre la actuacion
y los beneficios de salud obtenidos, en
este campo tendriamos que ser un poco
mas precisos:

;{Tenemos en los centros sanitarios
unos protocolos bien definidos que
permitan a pacientes, familias y profe-
sionales tomar la decision del momen-
to en que es mas adecuada la practica
paliativa que no la curativa? Quizas en
el campo de la oncologia se han hecho
bastantes avances, pero probablemen-
te todavia tenemos un recorrido de
mejora muy grande en el campo de la
geriatria.

iPor qué tantas personas de edades
muy avanzadas mueren en servicios
de urgencias y en salas de hospitaliza-
cion? ;No seria mas apropiado que la
experiencia de los servicios de Pades
se extendiese a la geriatria, y asi las fa-
milias no se verian forzadas a enviar a
los abuelos a urgencias en los ultimos
momentos de la vida? ;No es mas ajus-
tado, en estas edades, morir en casa con
el apoyo de cabecera de una enfermera
que no en un box de urgencias esperan-
do los resultados de una analitica que
no aportara nada?

;{Hemos trabajado bastante los crite-
rios de cémo abordar las fases finales de
las enfermedades degenerativas? ;Por
qué nos obstinamos en tratar con agre-
sividad terapéutica inapropiada, incluso
quirurgica, determinados enfermos que
de manera natural ya no tienen ningun
futuro debido al avanzado estado de su
enfermedad degenerativa o crénica?

Linea 3. Reducir las pruebas diag-
noésticas inttiles o redundantes

La literatura médica muestra, de una
manera extensa, que las pruebas diag-
nosticas inutiles o redundantes pueden
ser eliminadas sin disminuir en absolu-
to la calidad de la atencién sanitaria. Se
entiende como prueba indtil no la que
es inutil por ella misma, ya que se su-
pone que de estas no hay (o no tendria

que haber), sino que su uso es inade-
cuado. Es inutil aquella prueba que se
indica cuando ya se sabe que no apor-
tard nada nuevo al proceso diagnosti-
co o de seguimiento de una patologia.
Se entiende como prueba redundante
aquella que se mantiene a pesar de la
introduccién en el mercado de nuevas
pruebas que aportan mas datos o son
mas precisas.® %1112 Se trata de aque-
llo tan veridico que se dice: que, en sani-
dad, las novedades nunca sustituyen las
antigliedades, sino que se acumulan.

Pensemos en las pruebas preopera-
torias indiscriminadas que se hacen sin
tener en cuenta ni la edad ni la caren-
cia de comorbididades de los pacien-
tes que tienen que ser operados. O las
pruebas de control de pacientes con
enfermedades crénicas o cancerosas.
{En qué se basan estas pautas? ;Hay
evidencia cientifica de la periodicidad
con que se tienen que hacer? Respecto
a las pruebas redundantes, el asunto es
bastante complicado, ya que algunos
clinicos estan instalados en practicas
bastante defensivas, al mismo tiempo
que estan absortos por la gran cantidad
de medios que los hospitales modernos
les ofrecen.

Linea 4. Reducir las visitas sucesivas
innecesarias

El drea de consultas externas del Hos-
pital de Sant Pau (Barcelona) atiende
356.000 visitas cada afio, pero sélo un
22% de ellas son primeras visitas y, por
este motivo, el Hospital ha disefiado un
plan destinado a reducir 23.000 visitas
de seguimiento anuales, de las que se
podrian considerar a priori que son in-
necesarias. Es una responsabilidad de
los especialistas de hospital establecer
planes de seguimiento y formativos de
pacientes que tendrian que ser segui-
dos mejor desde el ambito de la aten-
cién primaria, en lugar de acompanarlos
innecesariamente desde las instancias
hospitalarias, hecho que comporta di-
versos efectos indeseables: desarraigo
de estos pacientes respecto a la aten-
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cién primaria, sobreproteccién por par-
te de los especialistas y un exceso de
pruebas diagndsticas redundantes.

Linea 5. Mejorar la gestion de camas

A pesar de la introduccion de programas
ambulatorios sofisticados, como la ciru-
gia mayor sin ingreso, las endoscopias
terapéuticas digestivas o la hemodina-
mica cardiaca intervencionista, el uso de
la cama hospitalaria continua siendo el
recurso mas costoso del sistema sani-
tario. No en vano el uso de la cama de
hospital arrastra diversos sistemas com-
plejos como curas de enfermeria conti-
nuadas, especialistas variados, guardias
médicas, uso intenso de recursos diag-
nosticos y terapéuticos, sin olvidar to-
do lo que implica el sistema hotelero
coadjunto. Por tanto, cada estancia in-
necesaria es un lastre para las finanzas
del centro, tanto si obedece a ingresos
que no se tendrian que haber produci-
do como a estancias que se alargan en
pacientes que ya tendrian que estar en
casa o en otro recurso mas ligero.

Para avanzar de una manera sostenida
en la mejora de la gestion de las camas
hospitalarias, hace falta comparar los
datos propios con una extensa base de
datos que permita obtener indicadores
ajustados por complejidad (en base a la
codificacion del sistema GRD). De esta
manera se puede saber si las desviacio-
nes en estado medio, tanto del hospital
como de los servicios médicos, corres-
ponden a una diferencia en la comple-
jidad de los casos tratados, o bien a una
diferencia en la practica de la gestién de
las camas hospitalarias.

Los hospitales estan, pues, obligados
a prepararse para un futuro con menos
camas, pero con un uso mucho mas cui-
dadoso de lo que ahora todavia se hace,
a pesar de las evidentes mejoras en los
ultimos tiempos, y esto no se consegui-
rd sin un trabajo de orientacién todavia
mads intenso hacia la sintomatologia
geriatrica, hacia la problemética social
de los pacientes, hacia la mejor coordi-
nacién con la atencién primaria y hacia
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una red bien aprovechada de recursos
sociosanitarios.

Instrumentos para
consegquir la reorientacion
de las organizaciones

Con las cinco lineas de trabajo propues-
tas, las organizaciones sanitarias estarian
en mejor disposicién de ser un recurso
mas bien adaptado al nuevo paradigma:
trabajar sélo en las acciones que pue-
den aportar mas salud a los pacientes y
a las comunidades, o como dice Michael
Porter:“Better health per dollar spent”."
Pero si no somos bastante héabiles en-
contrando los instrumentos, todo eso
s6lo quedaria como una retérica que
irfa sucumbiendo a la propia inercia de
las ineficiencias instaladas y a las diver-
sas tensiones que actores con intereses
diferentes hacen incidir en el sistema de
salud.

Los instrumentos que se tendrian que
desplegar serian los siguientes:

El valor salud como instrumento. La
aseguradora (eso vale tanto para las
publicas como para las privadas) tendria
que poner el valor salud y el paciente
en el centro de interés. Los instrumentos
necesarios para conseguirlo estan muy
bien definidos por Kaiser Permanente™
pero también por otras mutuas y, actual-
mente, las reformas del Reino Unido"™ y
del Pais Vasco'® también apuntan en la
misma direccién, a pesar de que ningu-
na de ellas tiene la trayectoria ni los ins-
trumentos tan bien engrasados como
Kaiser Permanente. Hablamos, pues, de
estratificacion de la poblacion por ries-
gos en salud y por condiciones crénicas
ya adquiridas, de planes de salud indivi-
dualizados en base a esta estratificacion,
de implicacién de los propios enfermos
(en el caso de Kaiser, con reducciones o
penalizaciones en las pdlizas) y de los
profesionales en conseguir los objeti-
vos de financiacion basados en buena
parte en la obtencién de los objetivos
marcados. En resumen: estratificacion,
implicacion de los pacientes y desincen-
tivacion del consumismo innecesario.

El liderazgo clinico y una nueva finan-
ciacion. El liderazgo clinico es impres-
cindible para el nuevo paradigma. Por
tanto, el futuro pasa por adentrarse en
las experiencias cooperativas de profe-
sionales, con mas competencias que las
entidades de base asociativa que ahora
conocemos. No en vano, Permanente es
una cooperativa de médicos que, en su
dia, después de afos de negociaciones,
consiguié un acuerdo soélido y global
con la aseguradora Kaiser. Ahora tam-
bién vemos como en el Reino Unido
pretenden que los grupos de médicos
de cabecera tengan funciones en la
compra de servicios (commissioning)
que se derivan de sus propias decisio-
nes. El liderazgo clinico tiene que ser,
por tanto, el eje trazador del cambio, de
acuerdo con una financiacién en “bun-
dles” que los implica en los resultados
que de ellos se espera, y con una visién
de responsabilidad transversal, sobre
todo sobre los grupos de pacientes cré-
nicos de mas dificil seguimiento.

El benchmarking tiene que ser desa-
rrollado en grandes bases de datos y
tiene que ser explotado con criterios
profesionales para permitir la mejora
continua de los recursos, siguiendo la
linea ya conocida de las bases de datos
de los GRD y de su gran aportaciéon a la
mejora en la gestion de camas. Ahora
sélo toca hacerlo extensivo a todos los
parametros imprescindibles para poner
el valor salud en el centro de todas las
acciones de las organizaciones sanita-
rias. Tendriamos que estar atentos al
despliegue de un modelo de medicién
de resultados clinicos (outcomes) que
Michael Porter ha publicado reciente-
mente'” con la clara intencién de que
sea una base de medida para un fu-
turo modelo de financiacién basado
en la salud obtenida (tiempo para la
recuperacion, complicaciones, errores
terapéuticos, recaidas, consecuencias a
largo plazo, etc.) més que en la actividad
hecha.

Comisiones profesionales indepen-
dientes (de la Direccidn, se entiende)
para el ajuste de las actuaciones clinicas.
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En la misma linea que las comisiones de
calidad, se tendrian que crear comisio-
nes internas que tendrian por objeto
asesorar a la Direccion sobre medidas
internas a tomar para reducir el mal-
gasto de recursos en acciones que no
llevan valor anadido en términos de la
salud de los pacientes, de acuerdo con
los puntos tratados en este articulo: de-
manda inapropiada, actuaciones des-
proporcionadas, pruebas innecesarias,
visitas redundantes, estancias no justifi-
cadas o de otras lineas que se pudiesen
proponer. Se trata de alertar y desplegar
programas internos que permitan ajus-
tar de manera satisfactoria los gastos a
las capacidades de incidir en la salud de
las personas.

A manera de conclusiones

El principio de afinar el gasto sanitario
a las acciones que llevan valor anadido
es facil de decir, pero muy complejo de
conseguir, dado que en el campo en
que se mueve el sector salud hay mu-
chos actores y muchos intereses diver-
SOs que, aunque sean licitos, no todos
apuntan en la direccién del lema “por-
teriano”:“Better health per dollar spent”.

En el articulo se apuntan cinco lineas
de trabajo para evitar algunas fugas de
las organizaciones sanitarias actuales
en actividades que no aporten supues-
tamente valor anadido a la salud de
las personas, o que incluso seria mejor
que se evitasen. También se propone
el despliegue de cuatro instrumentos
que seran seguro los que marcaran el
futuro y servirdn para hacer posible el
avance hacia sistemas sanitarios menos
dispersos y mas concentrados en lo que
se supone que se tiene que hacer.

Para acabar, y ya casi fuera del tema
tratado, las tendencias actuales apuntan
que, para obtener buenos resultados
y evitar gastos innecesarios, se ten-
dria que transferir la financiacion de la
compra de servicios al profesional que
maneja el plan de salud del paciente,
para que él mismo pueda decidir qué
servicios ofrece directamente y cuéles

tendrian que comprar. Este nuevo mo-
delo fusiona funciones con el objetivo
de implicar mas a los actores (financiero,
proveedor y paciente) en torno a la me-
jora del proceso clinico y el consumo de
recursos mas ajustados a las necesida-
des reales. Si esta es la tendencia de los
nuevos paradigmas, se aconsejaria, evi-
dentemente, revisar el modelo sanitario
catalan, que, como se sabe, tiene como
sefia de identidad (al menos en el plano
tedrico) la separacion de funciones en-
tre comprador y proveedor, ademas de
un tercer agente (el Departamento de
Salud), que es quien planifica.
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En un contexto de crisis econémica 'y
ante la discusion de si se debe anclar
el gasto sanitario o incrementar la
financiacion, el autor se interroga
sobre la gestion actual del gasto
sanitario y presenta un analisis

sobre como gestionarlo. Al mismo
tiempo, se ofrecen argumentos para
una reforma econémica del sistema
sanitario espafol que permita su
solvencia y continuidad.
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In a context of economic crisis

and in view of the discussion if

the health expenditure should be
frozen or the financing increased
the author asks himself about the
current management of the health
expenditure and talks about an
analysis on how to manage it. At the
same time it offers a few arguments
to change the economy of the
Spanish health system in order to
allow its solvency and continuity.
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financiacion?

No soy partidario de analizar temas para
derivar de su complejidad mas pregun-
tas que respuestas. Las preguntas no
puede ser que no tengan respuestas
si estan bien formuladas. Y si no las sa-
bemos formular, mejor aparcarlas. Bien
que sabemos los economistas aquello
de que la Unica informacion relevante
para la toma de decisiones es la que
afecta a costes y beneficios eludibles.
Los ineludibles, que se tienen tanto si
se hace A como si se hace B, no son re-
levantes. Mejor apartarlos, ya que no
ayudan, e incluso pueden entorpecer,
llevando a la esclerosis al responsable de
la toma de decisiones. Conviene afadir
a ello dosis de sensatez sobre el papel
del analista. Las decisiones son eminen-
temente politicas; es lo correcto en una
democracia, y mas ante acciones que
tienen impacto redistributivo, lo que re-
quiere que se valore si las ganancias de
los que ganan con las reformas superan
a las pérdidas de los que pierden. Los
analistas informan sobre las decisiones
a tomar, coadyuvan a identificar pros y
contras, pero no se deben subrogar en
decisiones politicas. Craso error de poli-
télogos varios que confunden reiterada-
mente la gimnasia con la magnesia.

Y todo ello acentuado en un ambito
que tiene multiples aristas, que requiere
decision, donde los diagndsticos abun-
dan, los eufemismos estan aguantando
falsos consensos y aburre el manoseo
politiquero de algunas cuestiones fun-
damentales: desde la consideracién de
cualquier accién de reforma con la pri-
vatizacioén, el copago con la inequidad,
0 que no hay impacto redistributivo de
gasto sin considerar los mecanismos de
financiacion, hasta la alarma atisbando
peligros por la accién e ignorando los
de lainaccion. De modo que le ahorro al
lector aquello de que estamos ante una

cuestion compleja, poliédrica, de gran
envergadura...

Equilibrar el terreno
de analisis

En la discusion de anclar el gasto o in-
crementar la financiacion hace falta una
premisa basica de entrada. Sea la que
sea la alternativa adoptada, tanto des-
de la economia de la salud como de la
gestion del gasto sanitario, se requiere
‘limpieza’ desde la planificacién —-con-
tra el despilfarro y las duplicidades-y
orden en la provision frente a la baja
productividad asistencial, el absentis-
mo profesional y el relajo en el gestor-
‘conseguidor’ politico.

En la discusidn de anclar
el gasto o incrementar la
financiacion hace falta
una premisa bdsica de
entrada. Sea la que sea
la alternativa adoptada,
tanto desde la economia
de la salud como de la
gestion del gasto
sanitario, se requiere
‘limpieza’ desde la
planificacién —contra

el despilfarroy las
duplicidades-y orden
en la provision frente a
la baja productividad
asistencial, el absentismo
profesional y el relajo

en el gestor

No quiero decir con ello que esta im-
pronta sea la prevalente hoy en nuestro
sistema de salud, pero en cualquier caso
se debe evitar incluso su apariencia. Para
poder realizar de manera correcta este
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trabajo se requiere que las estruc-
turas organizativas, sea cual sea la
forma de provision de servicios de
la que estemos hablando, puedan
resolver de modo coherente sus
sistemas de planificacion, de infor-
macioén, financiacién y de control.
De modo que cada agente, al ser-
vicio de la mejor salud poblacional,
sepa lo que tiene que hacer dentro
del conjunto, con un sistema de in-
formacién que permita comprobar
si entre lo dicho y lo hecho hay un
buen trecho, una financiacién que
compense las consecuciones y un
sistema de control que retroalimen-
te la misién de la organizacion.

Opciones

Una pieza importante del puzle
de la reforma tiene que ver con el
alcance de la accién protectora pu-
blica. Si refundaramos el sistema
de proteccién social, la cobertura
publica debiera centrarse en aque-
llas contingencias de probabilidad
de ocurrencia baja y, por tanto, no
autoasegurables por parte de un
buen ‘padre de familia, como di-
ria un cédigo civil moderno y que,
ademas, en caso de acontecer, sus
consecuencias financieras fuesen
catastréficas. El mundo al revés es
lo que ahora tenemos: los resfriados
con antibiéticos bien cubiertos y el
Alzheimer o algunos tratamientos
oncoldgicos con deficiencias nota-
bles. En cualquier caso, como no tie-
ne sentido repensar las cosas desde
cero, mejor hacerlo marginalmente,
desde la situacion actual, para en-
derezar poco a poco las cosas hacia
una situacion mas racional. Para ello,
visualicemos el gasto que deberd
‘sostener’ la financiacion publica
como el resultado de tres dimen-
siones moldeables: (ver tabla 1)

Un primer eje es el de cobertura
de servicios (quién y por qué razén
tiene garantizada la cobertura sani-
taria). Espafa lo ha recorrido con la

Tabla 1:La caja de la asistencia sanitaria

B Mecanismos financieros:
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impuestos genarales, Gastos dscales
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ntermediario financaero
E=statalfregional, Seguridad.
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Frivados, HOs

&
=W N B E e

» &
i =]
’ segiliee® & b
. & ot
k oo
Cohertura poblacional (universalirestrictiva) c?b Q&
LAy
%dﬁ‘

universalizacién (de cotizante a contri-
buyente, a ciudadano con o sin pape-
les...) mdas que nadie y en relativamente
poco tiempo.

Un primer eje es el

de cobertura de

servicios (quién y

por qué razon tiene
garantizada la cobertura
sanitaria). Espana lo

ha recorrido con la
universalizacion (de
cotizante acontribuyente,
a ciudadano con o

sin papeles...) mds que
nadie y en relativamente
poco tiempo

En Alemania es mas selectivo: obli-
gatorio para quienes no superen unos
determinados ingresos y optativo para
el resto. En Estados Unidos, la cobertura
publica se concentra en pobres y mayo-
res (Medicaid y Medicare), y Obama ac-
tualmente, con su reforma, esta tirando
de este eje de cobertura a favor de los
nifos y otros. Creo que aqui los mérge-
nes de reforma con marcha atras son
muy escasos, y el selectivimo en favor de
la prueba de medios de los que menos

tienen puede alcanzar, Unicamente y en
su caso, la cobertura complementaria.

Un eje distinto es

el de la cobertura

de contenidos
(prestaciones): no ‘quién’
es elegible, sino ‘a qué.
En otras palabras,

a qué se tiene derecho

y bajo qué condiciones

Un eje distinto es el de la cobertura
de contenidos (prestaciones): no‘quién’
es elegible, sino ‘a qué’ En otras pala-
bras, a qué se tiene derecho y bajo qué
condiciones. Aqui toca centrar la mayor
atencion. En cuanto a la cobertura asis-
tencial, entre los pardmetros ‘curar’ con
actividades diagnésticas y terapéuticas
de eficacia objetivables, y ‘cuidar, de
componente mas o menos utilitarista.
Se trata de como decidir, vistos los cos-
tes relativos, la efectividad (eficacia en
condiciones reales) de prestaciones y
servicios, de acuerdo con la financiacion
publica total disponible (priorizacion), y
ante aquellas otras alternativas con una
eficacia reducida pero positiva y/o efec-
tiva, pero con un coste muy alto. En este
eje, podemos diferenciar, entre los siste-
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mas publicos, dos orientaciones, que en
Espafa necesitan clarificacion.

La primera de estas orientaciones
seria la propia de los “sistemas de ase-
guramiento social” (Austria, Bélgica,
Holanda, Francia, Alemania). Estos se
caracterizan por una cobertura amplia,
con un gran abanico de prestaciones
—hasta la homeopatia, balneario, etc.- y
unas aportaciones privadas de usuarios
complementarias canalizadas a través
del propio sistema publico. Por otro la-
do, estaria el prototipo llamado “servicio
nacional de salud” (NHS en sus siglas en
inglés), que limitan, concentran, racio-
nan, priorizan y eluden en general copa-
gos en el sistema publico, pero si pagos
directos del cien por cien en el sistema
privado del que se acompanan.

Se trata de dos opciones completa-
mente diferenciadas. En el Ultimo caso,
lo que entra se decide segun prueba de
coste efectividad, segun coste por afio
de vida ganado ajustado por calidad, y
una limitacién segun el punto de cor-
te econémico que permite la decision
politica de cuanta financiacion debe ser
asignada al servicio nacional de salud.
El coste es el coste del sistema. En un
sistema de aseguramiento social, sin
embargo, cabe casi todo, pero claro,
la incidencia que esto va a tener en los
costes de la utilizacion va a marcar que
buena parte de su acceso lleve apare-
jado un copago, con lo que el coste se
comparte entre usuario y contribuyente.
Un copago diferente en su caso segun
la efectividad relativa de la prestacién
y, por supuesto, donde el problema no
es el coste, sino la efectividad. El coste
es el coste total y no sélo la aportacion
publica.

Por tanto, todo NHS tiene que replan-
tearse anclar su gasto a partir de la fi-
nanciacion disponible, ya que los costes
son los del sistema, bien priorizando con
tijeras de podar y reglas supinas (lo viejo
permanece y lo nuevo se cuestiona), o si
se quiere y sabe, con bisturi para cirugia
fina (coste efectividad incremental, se-
gun anos de vida ajustados por calidad).
Y lo efectivo, de coste sin embargo no
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asumible en el momento, a copago del
cien por cien (que es lo que supone la
exclusion de catalogo publico).

En sistemas de aseguramiento social,
los catdlogos son mucho mas‘amables’:
entra casi todo, pero luego, para que
este terreno de elegibilidad tan laxa no
lleve a una utilizacion excesiva (todos
queremos mejores servicios, segundas
opiniones y balneario incluido para el
cuidado de cuidadores, etc.), los costes
se comparten, lo que en parte frena al-
go la demanda.

En sistemas de
aseguramiento social,
los catdlogos son
mucho mds ‘amables’:
entra casi todo,

pero luego, para

que este terreno de
elegibilidad

tan laxa no lleve a

una utilizacién excesiva,
los costes se comparten,
lo que en parte frena
algo la demanda

De modo que, en resumen, la raciona-
lizaciéon en un sistema de aseguramien-
to social procede mayormente del lado
de la demanda, porque del lado de la
oferta entra casi todo. Mientras que, en
un servicio nacional de salud, el raciona-
miento viene por el lado de la oferta: lo
que no entra no queda prohibido, pero
es trasladado a la esfera privada al cien
por cien. Sobre todo ello habra que to-
mar alguna decisién en Espafa, ya que
todo a la vez no puede ser si queremos
garantizar la suficiencia financiera del
sistema. Si somos NHS, necesitamos
urgentemente un NICE o equivalente, y
ganar la conviccion ciudadana de que el
racionamiento es bien comun, y la com-
plicidad de medios y de politicos para
que no hagan astillas continuadamen-
te de la lefa cortada. Y si queremos ser
guais del siglo XXI ofreciendo siempre lo
posible y dos huevos duros, deberemos
ser conscientes de que toda la presion

de crecimiento de gasto sanitario total
no se puede pivotar sobre la financia-
cién impositiva. O anclamos el gasto o
incrementamos los ingresos publicos
donde ya no llegue la imposicién por
la via de las tasas (lo que quiere decir
copagos).

En un servicio nacional

de salud, el racionamiento
viene por el lado

de la oferta: lo que no
entra no queda

prohibido, pero

es trasladado

a la esfera privada

al cien por cien

Clarificar

Primero. Un copago es una tasa. Y por
tanto, un ingreso publico canalizable a
través del propio sistema sanitario. No
es, por lo demas, cierto que todo copa-
go sea por definicion mas inequitativo
que un impuesto. Depende de con qué
alternativa de financiacién se compare y
su grado de evitabilidad.

Segundo. Gastar mas no es solucién sin
asegurar la eficiencia en el gasto. Cabe
preguntarse en qué se va a gastar, pa-
ra quién (beneficiarios) y a expensas de
quién (quien lo va a financiar).

Tercero. Es inutil la cantinela de que
Espafa gasta menos de 'no sé qué me-
dia’ Lo importante en la coyuntura no
es el nivel sino la tasa de crecimiento
sostenible.

Cuarto. Las necesidades, aspiraciones
colectivas de mas y mejor sistema sani-
tario se asocian al desarrollo social y a
la capacidad de generar renta econémi-
ca. Ello afecta a Cataluia, con presiones
de gasto superiores y financiacion en la
media estatal espanola. La reivindica-
cion del cierre de brecha es basicamente
politica, que fluye desde el soberanismo
hasta el independentismo.
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Quinto. Gasto es coste por cantidad.
A igual anclaje de gasto, si esta es la
opciodn elegida, la alternativa de man-
tener cantidades (servicios) a costes
unitarios menores tiene el componente
productividad (menos sustituciones) y
retribucion por hora efectiva de trabajo
menor como amortiguadores. Bajo las
nuevas condiciones, el mantenimiento
de servicios mantendria el estado de
bienestar algo a costa del bienestar de
los trabajadores del estado. En cualquier
caso, trabajar en el sistema publico no
es obligatorio.

Sexto. La contratacion externa es parte
de la solucion. Recuperar la separaciéon
efectiva entre financiador y prestador
del servicio; fomentar que los profe-
sionales se autoorganicen y gestionen
el gasto que merite la financiacién co-
rrespondiente a la poblacion cubierta,
favorecer su integracién asistencial y la
coordinacién en la gestion de los episo-
dios tiene mucha légica.

Séptimo. Si el copago es la opcidn ele-
gida, su vinculacion a renta es posible.
Con la informacién anualizada de los
consumos sanitarios, el resumen en el
momento de la declaracion de renta de-
terminaria qué servicios se han utilizado
fuera de ordenacién de los médicos de
cabecera (visitas a especialista, urgen-
cias no diagnosticadas como tales) al
coste medio para el sistema sanitario,
se incorporarian como prestacion en
especie a la base imponible y asi serian
financiados progresivamente.

Octavo. Que ciudadanos catalanes,
mayormente, encuentren cobertura
sanitaria complementaria privada no
les culpabiliza frente al resto. Las ase-
guradoras que discriminan por colec-
tivos, no individual ni actuarialmente,
no hacen nada ilegal. Estos ciudadanos
tienen idéntico derecho al sistema pu-
blico. Puede que no descongestionen
tanto como algunos piensan los servi-
cios publicos, pero su renuncia a dicho
aseguramiento privado si congestionara

aun mas al sistema publico. Desgravar
fiscalmente estas partidas, si se desea,
se podria pensar para determinados
colectivos (edad elevada, rentas medias
bajas, o por tipo de prestaciones) para
la eficiencia del sistema a coste de un
menor impacto regresivo.

Noveno. Cuanta mas tierra ‘por medio’
entre financiador politico y prestador,
mas posibilidad de innovar desde la
diversidad, con ofertas adicionales,
copagos adicionales y aseguramiento
complementario tutelado. El financia-
dor dificilmente podra gestionar nunca
un copago directamente intervenido
sin que ‘la salsa no sea mas cara que el
pescado.

Cuando las finanzas
publicas no

se sostienen

hace falta mds que
nunca priorizar: qué
tipo de prestaciones
y para los mds
necesitados primero

Valoracion final

Cuando las finanzas publicas no se sos-
tienen (bienvenida en todo caso la lu-
cha contra el fraude y la elusion fiscal),
hace falta mas que nunca priorizar: qué
tipo de prestaciones (las de mejor coste
efectividad) y para los mas necesitados
primero. El gasto sanitario publico no
va a bajar, pero es iluso extrapolar los
crecimientos del pasado: pensabamos
que éramos mas ricos que lo que real-
mente se ha demostrado que somos y
no vamos a poder incrementar el com-
ponente publico cada afo varios puntos
por encima del crecimiento del PIB. Que
el ritmo se va a tener que reconducir
estd ya fuera de duda. Mas alla de esta
consideracion, el tratamiento del gasto
como inversion es una coartada que se
sostiene sélo para algunos componen-
tes del gasto en salud, que si se toman,

por lo demas, en serio, favorecen una
politica proactiva, de prevencion, de
educacion, en habilidades cognitivas
y no cognitivas, que suponen algo
diferente a ‘mas recursos para el sis-
tema sanitario’ Y si somos proactivos,
deberemos dejar de ser tan y tan reac-
tivos como somos, sufragadores del
asistencialismo publico, pues de otro
modo, en el corto plazo, la suma de los
dos componentes (inversion y gasto)
generara un cuadro macroeconémico
insostenible.

La presion para el crecimiento del gas-
to sanitario total, pese a la crisis, no va
a bajar. El reto estriba hoy en canalizar
la mejor financiacién publica (impues-
tos, tasas y precios publicos) a que sea
el gasto mds eficiente en términos de
objetivos de salud. Para lo que sea cos-
te efectivo, impuestos y obligatoriedad
paternalista (como en Gran Bretana); pa-
ra lo efectivo pero de coste inasumible
(los puntos de corte son aqui politicos y
no de defensores corporativos), quizas
convendra favorecer esquemas de ase-
guramiento complementario, para lo no
concurrente con lo publico: la prima co-
munitaria, (como en Holanda) regulada
y no individual privada, o coadyuvar al
pago directo via deduccién fiscal; para
lo que es efectivo y poco mas, tasas y
precios publicos (como con los precios
de referencia, o graduando el copago
segun efectividad relativa, a la france-
sa, con sus medicamentos). Para lo que
ni efectivo es, ni pan ni agua publicos
(amén de prohibido si inseguro), y para
lo concurrente en general con lo publi-
co, precios privados.

Este es un esquema que puede per-
mitir la solvencia del sistema canalizan-
do las presiones de oferta y demanda
hacia el mecanismo financiero que me-
jor respuesta en términos de objetivos
de salud puede ofrecer. Comportarse
como ‘el Manolo del bombo’ de mas
y mas gasto publico sin interrogarse
por todos aquellos aspectos no deja
de ser algo estrambético, entre la in-
genuidad insensata y la malevolencia
interesada.
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Las enfermedades con menos de 5
casos por cada 10.000 habitantes
representan, una por una, una
rareza que suele quedar huérfana de
tratamiento, aunque conjuntamente
constituyan un problema de salud
que afecta a millones de personas.
Para reivindicar el derecho a un
tratamiento, los pacientes se han
asociado en una federacién y los
estados han concedido ayudas

alos pacientes y a la industria
farmacéutica para que invierta en
desarrollar medicamentos para las
enfermedades raras.
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Those diseases with less than 5
cases for every 10000 inhabitants
represent, one by one, a rarity that
is usually untreated, even though
they affect millions of people

if taken all together. In order to
achieve their right to be treated
these patients have teamed up

in a federation and the states
have helped the patients and the
pharmaceutical industry for them
to invest in developing drugs for
rare diseases.
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Introduccion al concepto
de enfermedad rara

En la década de los 70 empezé a pro-
ducirse un fendmeno resultante de la
expansion de la industria farmacéutica,
consistente en que habia unos medica-
mentos que tenian muy poca salida de
ventas, un bajo consumo, que se hacia
mas evidente al compararlos con el éxi-
to de algunas de las nuevas sustancias,
como por ejemplo los antibioticos. Esta
situaciéon desembocé en que muchos
de estos medicamentos de poca venta
se dejaran de producir, y hubo enferme-
dades que se quedaron sin tratamiento,
huérfanas de medicacion, porque no
valia la pena dedicarles recursos. Hay
que tener en cuenta que, con el progre-
so técnico, el desarrollo de un farmaco
puede llegar a costar unos 750 millones
de euros, que se han de recuperar con
las ventas posteriores. Al mismo tiempo,
el progreso cientifico ha ido poniendo
en evidencia que existian enfermedades
(algunas descubiertas desde hacia poco)
que nunca habian tenido tratamiento,
precisamente por ser raras y descono-
cidas. Con estudios epidemioldgicos
cuidadosos, se fue detectando paula-
tinamente la existencia de casos casi
excepcionales, que poco a poco iban
adquiriendo su personalidad dentro
de la medicina. De hecho, actualmente,
hay tantos medicamentos huérfanos
(sin enfermos) como enfermedades
huérfanas (sin medicamentos) y es esta
aproximacién mas moderna a las en-
fermedades raras, muchas candidatas
a tratamientos biotecnoldgicos, la que
se considera vaélida ahora. De una ma-
nera arbitraria se acepta que una enfer-
medad rara es aquella que muestra una
prevalencia por debajo de 5 casos por
cada 10.000 personas en la poblacién de

referencia,’ variando un poco el nimero
definitorio de un pais a otro. Escudero y
cols." estudiaron la produccién cientifica
sobre enfermedades raras y descubrie-
ron que este concepto no se introdujo
en los términos de busqueda (Mesh) de
la base de datos MEDLINE hasta el afo
2003 (hay que subrayar que sélo hace
7 afos) y que, a pesar de ello, para en-
contrar las referencias bibliogréficas, se
debia buscar enfermedad por enferme-
dad o introducir términos como “errores
congénitos del metabolismo’, “inmuno-
deficiencias primarias’, u otros descrip-
tivos, para acceder a grupos de trabajos
cientificos especificos. Los autores escri-
bian en este trabajo: “el desarrollo de la
investigacion en enfermedades raras es
escaso debido a la dificultad generada
por la falta de identificacion de los pa-
cientes y su dispersién geogréfica, que
impide reunir en un solo centro el volu-
men de muestra suficiente” Es decir, la
falta de pacientes reunibles en grupos
de estudio impedia la generacion de
nuevos conocimientos.

Actualmente, hay tantos
medicamentos huérfanos
(sin enfermos) como
enfermedades huérfanas
(sin medicamentos) y es
esta aproximacion

mds moderna a las
enfermedades raras, muchas
candidatas a tratamientos
biotecnoldgicos, la que

se considera vdlida ahora

El entorno de las
enfermedades raras

No es facil intuir la situacion, y las en-
fermedades raras representan algo mas
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que una frecuencia baja de incidencia
o de prevalencia. Muchas veces se trata
de enfermedades metabdlicas o genéti-
cas dificiles de diagnosticar, con patro-
nes sintomaticos que muchos médicos
no llegaran a ver nunca a lo largo de su
carrera profesional, y que si lo ven, quiza
no lo puedan reconocer por la manera
inesperada o atipica de su presentacion.
Para acabar de complicar la situacion,
se puede dar el caso de que una enfer-
medad rara logre que se desarrolle un
medicamento para tratarla, pero que
al final sea dificil encontrar suficientes
enfermos para llevar a cabo los ensayos
clinicos necesarios para validar su utili-
zacion. En la actualidad, las enfermeda-
des raras ocupan un lugar cada vez mas
preeminente en las revistas médicas.
En nuestro medio, los Drs. Grau y Car-
dellach publican en la revista Medicina
Clinica de Barcelona? un editorial don-
de se revisan los derechos fundamen-
tales de estas patologias, de las que se
conocen entre 7 y 8 mil tipos. Aunque
la prevalencia sea baja, se calcula que
en Europa puede haber alrededor de
30 millones de personas afectadas por
alguna de estas enfermedades. Hasta
hace poco tiempo, no existian registros
de ninguna enfermedad rara. Alguna,
como la Fibrosis Quistica (FQ), empezd
a registrarse en 2005 por iniciativa de las
asociaciones de pacientes,® obteniéndo-
se cifras de casos entre 1/4000y 1/5905
habitantes, segun el origen de las es-
tadisticas. A pesar de estos valores tan
bajos, la fibrosis quistica hoy se puede
tratar, y con el diagndstico precoz (cri-
bado neonatal), tratamientos antibioti-
cos, etc., poco a poco va escapandose
del concepto de enfermedad rara para
incluirse en la atencién médica habitual.
Hoy los pacientes de fibrosis quistica su-
peran la infancia y sobreviven mas de 30
anos de promedio.* Ademas, se ha de-
tectado la existencia de 800 mutaciones
que pueden originar FQ, lo cual ahade a
la precisién del diagndstico el problema
ético del cribado y la deteccién de por-
tadores. La FQ es s6lo un ejemploy, en el
momento actual, existen en Espafia mas

de 120 asociaciones de pacientes de en-
fermedades raras con unos 9.000 afilia-
dos, seguln se comenta en un estudio de
2007, trabajo que, aunque discutido,®
expone aspectos interesantes sobre el
colectivo de estos pacientes.

Estas asociaciones de
pacientes se han agrupado
en una federacion,

FEDER (Federacion De
Enfermedades Raras),

que es la organizacion

que integra a los afectados
por enfermedades poco
frecuentes, defiende

sus derechos y representa
su voz. En la actualidad,
FEDER integraa 127
asociaciones de enfermos,
con unas 700 enfermedades
diferentes

Estas asociaciones de pacientes se
han agrupado en una federacion, FEDER
(Federacion De Enfermedades Raras),
que es la organizacién que integra a
los afectados por enfermedades poco
frecuentes, defiende sus derechos y re-
presenta su voz. En la actualidad, FEDER
integra a 127 asociaciones de enfermos,
con unas 700 enfermedades diferentes,
y se considera un importante grupo de
influencia.” Para el lector que quiera
ampliar estos conceptos, se puede con-
siderar el articulo del Instituto de Inves-
tigacion de Enfermedades Raras (IIER),®
donde figuran 24 recomendaciones
agrupadas en 10 epigrafes, para velar
por la realizacién ética principalmente
de la vertiente diagnéstica de la asisten-
cia a los pacientes. El primer epigrafe se
dedica a la evaluacion de la pertinencia
del cribado, el segundo a cémo dife-
renciar la investigacion de lo que es la
actuacion sobre los pacientes, y siguen
otros sobre las caracteristicas del grupo
de investigacién y el programa, la nece-
sidad de un protocolo (no sdélo para la
investigacion, sino para el seguimiento
individualizado de cada paciente), con-

trol de calidad, evaluacién por un Comi-
té de Etica, consentimiento informado,
tratamiento de las posibles muestras
bioldgicas y sistemas de informacién. El
problema es tan complejo que ha sido la
base del desarrollo del Titulo V de la Ley
de Investigacion Biomédica 14/2007 del 4
dejulio de 2007,° que regula las materias
emergentes sobre andlisis genéticos y
las correspondientes muestras biolégi-
cas, dentro del marco general de la in-
vestigacion. En el articulo 46 de la Ley,
se establece la indicacién de los Andlisis
Genéticos en los términos previstos por
el Art. 1.2 (dmbito sanitario): los analisis
genéticos se realizaran para la identifica-
cion del estado de afectado, no afectado
o portador de una variante genética que
predisponga a padecer una enfermedad
especifica o condicionar la respuesta a
un tratamiento concreto. También se
establecen los requerimientos éticos,
como la necesidad del consentimien-
to informado, para llevarlos a cabo,
la revisién por un comité de ética y el
mantenimiento de la confidencialidad
de los datos: todo ello es aplicable a las
enfermedades raras.

Implicaciones médicas

Es facil comprender que estos tipos de
enfermedades han llegado a constituir,
ademds de un problema médico, un
elemento destacado en la politica sani-
taria, y se acompanan de importantes
problemas éticos vinculados a cualquier
etapa de su historia natural. Hay veces
gue se trata de enfermedades genéticas
multisistémicas, con una historia natural
heterogénea y un componente socio-
sanitario importante por los grados de
discapacidad que provocan. El hecho de
que a menudo tienen un marcado com-
ponente hereditario (segun un estudio,®
aproximadamente entre un 21%Yy un 36%
de los pacientes tienen antecedentes fa-
miliares de la enfermedad), pero tienen
tratamiento, crea una dificultad ética
adicional: hay que tener cuidado res-
pecto a los procedimientos de diagnos-
tico y la informacién que se debe dar al
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paciente para no resultar cruel con los
vaticinios ni ocultar datos que podrian
perjudicar a terceros. La dispersion geo-
grafica, que da lugar a la acumulacién
de casos en regiones distantes, alla don-
de posiblemente hace afos que se pro-
dujo un caso de mutacién del genoma,
contribuye a la sensacién de soledad
que pueden tener los pacientes. Un in-
teresante articulo de F. Palau propone
un cambio en la filosofia de la medicina
para comprender lo que representan
estas enfermedades en el siglo XX1." El
autor desarrolla la evolucién histérica
del concepto de enfermedad en el si-
glo XX, empezando por el paradigma
esencialista de principios de siglo, que
define un proceso patolégico como ba-
sado en mecanismos fisiopatologicos. A
mediados de siglo se evoluciona hacia
un paradigma nominalista, no sélo para
la enfermedad, sino también para el pa-
ciente, al cual se anaden la identidad y
la genética para definir las alteraciones
que caracterizan a un patrén morbido.
Finalmente, el paradigma socio-po-
blacional recién aparecido permitiria
comprender el alcance global de las
enfermedades raras, ya que se valoran
todos los déficits que pueda arrastrar el
paciente, no sélo los orgdnicos, genéti-
cos y tal vez identitarios, sino también
la afectacién de su autonomiay su inte-
gracion social. La multiplicacién de las
pruebas genéticas ha fragmentado en-
fermedades tradicionales en conjuntos
de enfermedades raras, dando lugar a
lo que se ha denominado la“Balcaniza-
cién” de la patologia.

Propuestas de solucidon y
problematica
socio-econOmica

En conjunto, se puede aceptar que se
ha creado una nueva situacién de he-
cho en el binomio de las Enfermedades
Raras vs. Medicamentos Huérfanos, que
ha ido teniendo eco en la legislacion:
primero de los Estados Unidos (1983)
con el Orphan Drug Act, que se actuali-
za periédicamente,"’ y mas tarde en Eu-
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ropa (1999),'? donde se procura crear un
terreno para que la industria farmacéu-
tica pueda innovar mas en este campo,
a fin de evitar que haya pacientes que
se queden sin tratamiento. Al mismo
tiempo se han producido importantes
cambios legislativos para que el com-
ponente socio-poblacional se pueda
gestionar de manera coherente, como
la creacién y desarrollo de registros de
enfermedades y también de centros
socio-sanitarios donde poder atender a
los enfermos de forma agrupada y servir
de apoyo logistico.

En Espana los pacientes

de enfermedades raras
estdn vinculados técnica

y econémicamente al
IMSERSO. En la misma linea,
el Ministerio de Sanidad y
Politica Social ha elaborado
un documento importante,
“Estrategia en Enfermedades
Raras del Sistema Nacional
de Salud’] donde se

describe la situacion del
problema en Esparia y las
recomendaciones y medidas
adoptadas, siguiendo la
orientacion europea

En Espana’ los pacientes de enfer-
medades raras estan vinculados técni-
ca y econémicamente al IMSERSO. En
la misma linea, el Ministerio de Sani-
dad y Politica Social'* ha elaborado un
documento importante, “Estrategia en
Enfermedades Raras del Sistema Na-
cional de Salud” donde se describe la
situacion del problema en Espafa y las
recomendaciones y medidas adopta-
das, siguiendo la orientacién europea,
como la declaracion de lineas priorita-
rias, creacion de centros de referencia
(Centro de Referencia Estatal en Burgos)
y programas especiales, asi como una
seleccién de las webs mas importantes
que tratan el tema (en sus ultimas pa-
ginas). Un aspecto que considera es la
terapia con medicamentos huérfanos,

sustancias coadyuvantes y productos
sanitarios, donde también se hace eco
de la politica europea al respecto, con
la incentivacién y promocion del desa-
rrollo de medicamentos huérfanos. En
2009 se habian comercializado en Espa-
na 36 medicamentos huérfanos (el 87%
de los autorizados por la Comisién Euro-
pea), y los que faltaban era porque el la-
boratorio promotor no habia solicitado
su comercializacion en el pais. En el arti-
culo de Grau y Cardellach antes citado,?
se insiste en que lo importante no sélo
es la baja prevalencia de la enfermedad
(P< 5/10.000), sino también ser crdnica,
discapacitadora, de diagnéstico dificil y
tardio, presentacién a menudo atipicay
tratamientos escasos y poco efectivos.

Figura 1: Paciente con neurofibromatosis

A titulo ilustrativo, se incorpora una
imagen’ (figura 1) de un paciente afec-
tado de neurofibromatosis de la época
en que no se aplicaba ningun trata-
miento. La figura trasmite la idea de lo
que pueden llegar a ser algunas enfer-
medades raras y su impacto humano,
que ha dado lugar a denominaciones
como “Hombre elefante” o a creaciones
literarias como La bella y la bestia o el
personaje de Quasimodo. También per-
mite comprender la distancia que existe
entre el esfuerzo sanitario que se pueda
hacer y los resultados alcanzables.
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Enfermedad Farmaco Situacion legal Coste
anual/paciente en €
Deficiencia congénita Sacrosidasa Autorizado 5.700 €
de sucrasa-isomaltasa
Trombocitopenia Anagrelide Autorizado 6.500 €
esencial
Tumores del estroma Imatinibe Autorizado 42.750 €
gastrointestinal (GIST)
Enfermedad de Miglustato Autorizado 87.600 €
Gaucher
Enfermedad de Imiglucerasa Autorizado 105.000 €
Gaucher
Enfermedad de Fabry Agalsidasa Autorizado 164.400 €
Mucopolisacaridosis | Laronidasa Autorizado 466.500 €
Tirosinemia Orfadin Autorizado Desconocido
hereditaria tipo |
Sindrome de Hunter Idursulfasa En ensayos clinicos Desconocido
iniciales
Mucopolisacaridosis Aryplasa Solicitud autorizacién Desconocido
VI
Enfermedad de OGT 923 En ensayos clinicos Desconocido
Niemann-Pick iniciales

Tabla 1: Coste del tratamiento de algunas enfermedades raras

A pesar del impacto emocional que
puedan tener estas enfermedades y la
voluntad general de corregir la injusti-
cia cometida por la naturaleza con estos
enfermos con el esfuerzo de la sociedad,
aparecen voces criticas por el coste de
algunos tratamientos farmacolégicos.

Como ejemplo, se presenta la tabla
1 tomada de McCabe y cols.,’s con el
coste de algunos tratamientos (convir-
tiendo las libras en euros). Los autores,
expertos en economia de la salud de la
Universidad de York, opinan que los pre-
cios de estos tratamientos sobrecargan
mucho los presupuestos para atencion
médica o sanitaria, y que la evaluacion
de los resultados, en anos de vida ajus-
tados por calidad, no refleja el posible
beneficio.

También observan que el coste/opor-
tunidad de uno de estos tratamientos
permitiria atender a mas pacientes de
enfermedades mas vulgares pero tam-
bién graves. Para estos autores, no se
puede valorar la rareza como un moti-
vo para justificar inversiones econémi-
cas superiores u ofrecer a la industria

farmacéutica subvenciones publicas o
prolongaciones del periodo de protec-
cion de las patentes. Consideran que el
coste de las medicaciones huérfanas se
deberia tratar igual que el de cualquier
otra tecnologia médica cara. Para otros,
y asi lo han resuelto los érganos legis-
lativos de los paises europeos, todos
los pacientes tienen derecho al mismo
nivel de calidad asistencial, derecho
que es muy dificil de materializar en
las personas con enfermedades raras
sin la ayuda de los gobiernos. Los gas-
tos aumentados se compensan por la
baja frecuencia de la enfermedad rara
y por el camino de progreso cientifico
que representan los medicamentos in-
novadores, pues es de esperar que, en
los préximos afos, muchas lleguen a ser
tratables y se puedan abaratar gastos,
particularmente cuando caduquen las
patentes correspondientes, que tienen
un periodo limitado.

Otro argumento aportado por McCa-
be y cols.’ se refiere a la sostenibilidad,
pues dicen que cuando las enfermeda-
des raras eran realmente raras, repre-

sentaban un gasto soportable, mientras
gue, ahora, el progreso cientifico per-
mite identificar méas de 6.000 enfer-
medades huérfanas con mas de 200
tratamientos aprobados por la FDA, con
la previsién de que aumenten afo tras
afo. Las ventajas econdmicas estable-
cidas que representa la declaracién de
medicamento huérfano se mantienen
para la industria farmacéutica, aunque
luego encuentren nuevas indicaciones
para el fdrmaco en cuestion. Algunos
consideran que la industria ya tiene en
cuenta en la estrategia de produccién el
camino del medicamento huérfano, pa-
ra maximizar la aportacién publica y dis-
minuir el riesgo financiero, aumentando
beneficios y disminuyendo inversiones
propias. Este podria ser otro motivo pa-
ra esperar un incremento progresivo
de las declaraciones de medicamento
huérfano debido a un abuso de esta
estrategia.

Otros aspectos que influyen serian
tener que resarcirse de las grandes in-
versiones con muy pocos pacientesy la
facilidad de un comportamiento mono-
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polistico generada por la propia legisla-
cién, que contribuye a un aumento de
los gastos. El problema de justicia indivi-
dual provocado por la loteria bioldgica
se trasforma para los citados autores
en un problema de justicia distributiva
cuando las enfermedades raras se con-
sideran colectivamente frente a otros
grupos de pacientes. Se pueden consi-
derar otros aspectos, como que entre las
enfermedades raras hay pacientes que
nunca han estado sanos y la cuestién
candente es si hay que abandonarlos a
su suerte o hay que intentar hacer algo
por ellos. El hecho de que, en Espania, se
estime que hay 3 millones de pacientes
con enfermedades huérfanas no signi-
fica que de muchas de ellas pueda ha-
ber un solo paciente o una sola familia
afectada.”

Resolver un problema
cientifico dificil no es sélo
cuestion de dinero

Las consideraciones econémicas sobre
el precio de los medicamentos, aun-
que se deban tener en cuenta, son una
aproximacion limitada a un problema
médico y cientifico de primera mag-
nitud y que hace poco menos de diez
anos que ha salido de la prehistoria. Jo-
ppi R.y cols.,'® del prestigioso Instituto
Mario Negri de Milan, publican un tra-
bajo con el titulo “Orphan drug develop-
ment is progressing too slowly” del cual
quisiéramos aportar algunas ideas que
pueden matizar las expuestas por los
economicistas, representando, por asi
decirlo, la otra cara de la moneda. Fruto
de lalegislacion europea, la Agencia Eu-
ropea de los Medicamentos (EMEA) con-
cede la designacion de medicamento
huérfano y autoriza su comercializacion
por el Comité de Productos Medicinales
Huérfanos (COMP) diferente del comité
que aprueba los medicamentos genera-
les de uso humano. El reconocimiento
como medicamento huérfano no impli-
ca su aprobacioén directa, pero concede
unos incentivos al laboratorio promotor
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para estimular su desarrollo en caso de
que sea finalmente autorizado. Una si-
nopsis de las ventajas ofrecidas podria
ser:
1.10 anos de exclusividad en el merca-
do post-aprobacion.
2.Asesoria cientifica en su desarrollo.
3. Ayuda oficial para preparar el dossier
de aprobacion.
4. Acceso directo al procedimiento de
aprobacion paneuropeo.
5.Reduccioén de tasas por:
a. Autorizacién de mercado
b.Inspecciones
c. Cambios en el protocolo
d.Ayudas en el protocolo
e. Solicitud de becas y ayudas
6.Facilidad en ayudas de promocién
de la investigacion.

Otras ventajas como desgravacion fis-
cal de las inversiones y ayudas estatales
directas, que se conceden en EE.UU., no
se han introducido en Europa.

Entre el afno 2000 y 2004, la EMEA
concediod 255 designaciones de medi-
camento huérfano en estas condicio-
nes, de las cuales se llegaron a autorizar
solo 18 farmacos (7,1%). En el mismo
periodo, para los medicamentos de uso
habitual humano, de 193 solicitudes se
autorizaron 153 (79,3%). En EE.UU., pa-
ra los medicamentos huérfanos, en el
mismo periodo, de 387 designaciones
llegaron a autorizarse 21 medicamen-
tos (5,4%). En EE.UU., en los 5 afios an-
teriores, antes de la promulgacién de la
legislacion sobre medicamentos huér-
fanos, se aprobaron 12 medicamentos
de este tipo.

Las condiciones de los dossiers de los
medicamentos huérfanos también ofre-
cen particularidades destacables, como
por ejemplo que la informacién pre-cli-
nica no siempre es completay, si lo es,
se trata muchas veces de medicamentos
ya aprobados para otras indicaciones (p.
ej., Busulfan, Mitotane, Ibuprofeno). De
los 18 medicamentos aprobados, 10 lo
fueron en condiciones excepcionales, lo
cual aumenta las incertidumbres. Sélo
la mitad presentaron ensayos aleatori-

zados, de los cuales 8 fueron ensayos
frente a placebo alegando falta de me-
dicacién de comparacion. En 7 de los
medicamentos, los ensayos clinicos
incluyeron menos de 50 pacientes, en
2 casos sin justificacion. Un ejemplo in-
teresante es el del Ibuprofeno, conside-
rado como medicamento huérfano para
el tratamiento del ductus arteriosus co-
mo enfermedad rara. El precio del ibu-
profeno como analgésico-antipirético
es de 3€ por caja de 30 comprimidos de
400 mg aproximadamente;' es decir, 10
céntimos de € por comprimido de 400
mg. Para la indicacion de tratamiento
del ductus arteriosus, una caja de 4 am-
pollas para inyeccién intravenosa, con
50 mg por ampolla, cuesta 400€,%°%
siendo comercializado por un labora-
torio determinado con un periodo de
proteccion especial. Se puede pregun-
tar si la diferencia de precio de los 400
mg de sustancia entre 10 céntimos de
euro para el primer caso y 800€ para el
ductus es éticamente justificable.

Estos datos permiten el comentario
de decir que, en 4 anos, la poderosa
industria farmacéutica europea, a pe-
sar de los incentivos, sélo ha podido
producir 18 farmacos para mas de
8.000 enfermedades raras que esperan
tratamiento, lo que representa un im-
portante problema de salud publicay
da una idea de la dificultad de los pro-
blemas cientificos o del posicionamien-
to industrial. Al mismo tiempo, se han
puesto en marcha en todos los estados,
estructuras organizativas de asistencia
y de investigacion sobre enfermedades
raras que representan gastos adiciona-
les y constantes, que se deben afadir
al coste de los medicamentos tanto si
trabajan en vacio o produciendo resul-
tados asistenciales en pacientes. En la si-
tuacién actual y con las reglas de juego
establecidas, la informacion aportada
para la prescripcién tiene un conteni-
do tan elevado de incertidumbre que
no se puede garantizar la eficacia ni la
seguridad para muchos medicamentos
en oferta, con la problematica ética que
ello representa.
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Consideraciones finales

Para resumir, se puede decir que las
enfermedades raras representan un
terreno de frontera donde hay que in-
vestigar todos los aspectos médicos,
sanitarios, de gestion clinica y también
de la ética. En la vertiente diagndstica
se recorren caminos de la epidemiolo-
gia, genética y de la biologia molecular,
que empiezan a tener puntos de refe-
rencia ética fiables, como las actitudes
frente a la informacion al paciente, el
consentimiento informado, la creacion
de comités ad hoc, bancos de tejidos
y de datos, etc., recogidos en la Ley de
Investigacion Biomédica. En la vertien-
te de la terapéutica, la incertidumbre es
mayor y falta ain mucho trabajo caso a
caso para poder establecer unos para-
digmas generalizables, especialmente
en conocimientos basicos. En el campo
social y organizativo, falta también mu-
cha labor que facilite la adquisicion de
conocimiento objetivo, datos epidemio-
I6gicos y de seguimiento, para disminuir
el nivel de incertidumbre que envuelve
las decisiones y clarificar la trama de re-
laciones entre los diferentes protagonis-
tas en el tema.

Los problemas éticos en la prescrip-
cién de tratamientos para las enferme-
dades raras, especialmente farmacos,
que afectan los principios de no malefi-
cencia, beneficencia, justicia y autono-
mia, pueden ser dificiles de aplicar por
falta de conocimientos, ya sea por falta
de pacientes o por otras cuestiones. La
opinién de los pacientes tiene un valor
politico indudable que el lector puede
captar en la web EURORDIS,?*' que se
aconseja consultar detenidamente y
percibir el efecto de la autonomia de
los pacientes. Por otro lado, las medidas
de ayuda e incentivacion pueden estar
influidas por conflictos de interés que
hagan subir su coste por encima de lo
sostenible. Los trabajos que tratan de
la prescripcién en este terreno se basan
también en el cociente riesgo/benefi-
cio y deben recoger la participacion de
diferentes tipos de agentes. Se podria

decir que, a un nivel “macro”, actian
comisiones estatales, agencias regula-
doras, grandes companias de seguros,
promotores industriales, financiadores
de recursos, etc. También interviene el
nivel que se podria denominar “micro’,
que incluye desde el médico asistencial
y el resto de elementos que permiten su
actuacion en contacto directo con el pa-
ciente. Se habla de un nivel “meso’, que
corresponderia a estamentos de tipo
regional, estamentos administrativos in-
termedios, proveedores y aseguradores.
A nivel europeo, la autorizacién de co-
mercializacion la da la EMEA (European
Medicaments Agency), mientras que la
decision de pagar el medicamento la
toma cada pais, y la autorizacién de un
tratamiento particular las autoridades
regionales o locales, segun los paises.
Todos los niveles organizativos se ven en
la obligacion de justificar sus decisiones
ante los pacientes, sus asociaciones, las
familias, la prensa y todo tipo de entida-
des politicas, cuando paraddjicamente
la mayoria de las veces estan abocadas
a un alto grado de incertidumbre.

En el marco de relaciones que se dibu-
ja en el anterior parrafo, es sorprendente
que estructuras gubernamentales muy
cercanas autoricen la comercializacién
y permitan unos precios tan elevados,
sin destinar los recursos necesarios a
las enfermedades raras, dejando las
decisiones de prescripciéon, en com-
petencia con otros tipos de enfermos,
a niveles jurisdiccionales inferiores.
También el sistema de incentivos a la
industria farmacéutica tiene puntos di-
ficiles de comprender. Hollis® revisa el
tema de los incentivos a la industria en
el contexto de las enfermedades raras e
intenta encontrar unas normas que per-
mitan incentivar la industria sin arruinar
alos responsables de pagar las facturas.
En la pagina 7 se expone una tabla con
ejemplos del elevado coste de algunos
medicamentos huérfanos que muy difi-
cilmente podrian pasar un andlisis cos-
te/efectividad. El pago extra se hace por
lainnovacién que representan, pues sin
innovacién no existirian medicamentos

huérfanos. Este razonamiento puede lle-
var a una escalada de precios ilimitada.
Se compara la situacion a la de un rapto
en que se pide dinero por el rescate; si
el gobierno se resiste a pagar el rescate
es para evitar nuevos raptos, no porque
no valore la vida de la victima. En el caso
de algunos medicamentos, los precios
elevados pueden aprovechar abusiva-
mente la voluntad de pagar de los go-
biernos, o las circunstancias favorables
desplegadas por los politicos o las ase-
guradoras. Los criterios para fijar el pre-
cio de un medicamento podrian ser:

1. Elincremento en efectividad
terapéutica

El coste de la innovacion

Los gastos de fabricacién

Los gastos de marketing

Los gastos administrativos

El nimero de pacientes previsible
a tratar

ok wN

El primer punto precisa la realizacion
de ensayos clinicos comparativos con
suficiente numero de pacientes y con
un disefo apropiado, variables de me-
dida que reflejen los resultados obteni-
dos. El coste de la innovacion puede ser
muy elevado cuando incluye investiga-
cién compleja y muchos anos de dura-
cién, pero puede ser también un coste
reducido. Se han comentado gastos de
cerca de 750 millones € que incluyen los
desarrollos fracasados, la multitud de
ensayos clinicos con muchos pacientes.
Estos valores parece que no se alcanzan
por algunos medicamentos huérfanos y,
en los ejemplos dados, podrian quedar
por debajo de los 200 millones €. Los
gastos de produccién, administrativos
y de marketing se deben repartir, con
el nimero de pacientes, entre los paises
de distribucion. Si volvemos al ejemplo
del ibuprofeno antes citado, nos en-
contramos con un farmaco conocido y
barato para una enfermedad rara pero
conocida como el ductus arteriosus y
con un tratamiento farmacoldgico pre-
vio ya establecido con indometacina,
que cuesta 28€. ;Es justificable por el
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“esfuerzo de invencidn” subir el precio
del ibuprofeno unas mil veces?, jlos
mecanismos de fijacién de precios han
funcionado correctamente?, ;se puede
considerar suficiente, para aprobar el
producto y la indicacién, un solo en-
sayo clinico con 40 pacientes frente a
placebo? ;es suficiente como esfuerzo
de invencion para autorizar una paten-
te de exclusividad? Estas preguntas se
podrian hacer para otros medicamentos
como es el caso de la agalsidasa, que fue
administrada para la enfermedad de Fa-
bry en ensayos de 41 y 56 pacientes de
los 10.000 potenciales en Europa. Cifras
relativas similares se dan en el caso del
miglustato para la enfermedad de Gau-
cher.?* Es posible que todas las dudas
tengan respuestas satisfactorias, pero
seria mas convincente desde el punto
de vista de la ética aumentar el rigor
metodoldgico y la transparencia de los
procedimientos, decisiones y autoriza-
ciones (siguiendo las orientaciones de
Denis i cols.?®) en primer lugar porque
el uso de los medicamentos dé resulta-
dos utiles y fiables, y también para estar
seguros de que todos los esfuerzos se
hacen por el bien de los pacientes y no
sélo de los agentes implicados o de la
industria.
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Se trata de una importante novedad
editorial en el ambito de la bioética en
pediatria; es una obra singular, porque
no existe ninguna semejante en nuestro
pais y en nuestra lengua. Era muy nece-
saria y va a colmar un vacio, permitien-
do iluminar situaciones, en ocasiones,
sumamente complejas que aparecen
en la medicina pediatrica. Esta, sin du-
da, llamada a convertirse en una obra
de referencia y de obligada lectura para
pediatras, sin olvidar a todos aquellos
profesionales que traben contacto con
el amplisimo campo de la promocién
de la salud del nifio y del adolescente,
remontandose incluso a situaciones
ubicadas en la preconcepcién y en el
embridn.

Participan en esta primera
edicion 124 autores,
procedentes de diversas
dreas geogrdficas de nuestro
pais y representantes de
América Latina, todos

ellos con una amplia
trayectoria y acreditada
experiencia en los capitulos
tratados y que representan
disciplinas y dmbitos
laborales diversos

Participan en esta primera edicion 124
autores, procedentes de diversas areas
geograficas de nuestro pais y represen-
tantes de América Latina, todos ellos
con una amplia trayectoria y acreditada
experiencia en los capitulos tratados y
que representan disciplinas y dmbitos
laborales diversos; estos datos nos dan
una idea de la variedad de temas y de la
riqueza de esta obra en la que se garan-
tizan visiones complementarias e, inclu-
so, como se sefiala en la introduccion,
discrepancia en diversas cuestiones,
garantizando asi la autonomia de los

autores para realizar sus exposiciones.
Todos ellos han contado con enorme
libertad para desarrollar sus temas, fo-
mentandose la pluralidad de ideas y de
expresion.

El texto estd desglosado en siete
secciones: ) Fundamentos, marcos de
referencia, aplicaciones. Il) Cuestiones
preconcepcionales, prenatales y neo-
natales. Ill) Cuestiones sociosanitarias y
de salud publica. El nifo crénicamente
enfermo. IV) Cuestiones durante la ado-
lescencia. V) Cuestiones en el final de la
vida. Vl) La investigacién clinica en niflos
y adolescentes. VII) La responsabilidad
profesional en Pediatria.

En sus 756 paginas se expone un to-
tal de 79 capitulos repartidos entre las
diferentes secciones; la primera contie-
ne 14 capitulos mediante los cuales se
desarrollan cuestiones generales de la
bioética, como su evolucién histdrica,
fundamentacion, o metodologia de ac-
tuacién. Un capitulo esta dedicado a los
Comités de Etica y otro desarrolla la En-
senfanza de la Bioética en Pediatria; no
faltan los aspectos legales en relacién a
la asistencia al menor y la relacién en-
tre el bioderecho y la bioética. En un
capitulo sobre ética y narracién se con-
templa la funcién pedagdgica del cine
y la literatura en la bioética pediatrica.
Desarrolla, a través de ellos y en pro-
fundidad, las cuestiones fundamentales
concernientes a la bioética en pediatria,
ya sea en su vertiente asistencial o en
el dmbito de la investigacién. Su lectura
permite la deteccién de los problemas
éticos inherentes a las diversas situacio-
nes tratadas y nos ofrece herramientas
para meditar y tomar decisiones.

En la segunda seccion, con diez ca-
pitulos, se analiza la problematica fun-
damental relacionada con el embrién
humano, con las técnicas de fecunda-
cién in vitro, para finalizar analizando los
limites de la viabilidad en el recién na-
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cido prematuro y la toma de decisiones
en neonatologia. La tercera que abarca
11 capitulos: se inicia desarrollando la
probleméatica ética relacionada con las
vacunas, tratando después acuciantes
problemas en la asistencia pediatrica,
como el enfoque de las enfermedades
raras, la calidad de vida en el nifio con
enfermedades crénicas o la discapaci-
dad en la infancia, desarrollando tam-
bién las cuestiones relacionadas con
el maltrato, la adopcidn infantil o la se-
paracion de los padres. Finaliza con un
capitulo dedicado a la inmigracién y su
repercusion sanitaria. La cuarta seccién,
con 16 capitulos, analiza el ambito de
la adolescencia y, en la quinta, a través
de 9 capitulos, se detalla la problema-
tica relacionada con el final de la vida
con cuestiones como la informaciény la
verdad en el nino enfermo de cancer, la
limitacion del esfuerzo terapéutico, los
cuidados paliativos o la eutanasia; en
la sexta se desarrollan, en 5 capitulos,

interesantisimos aspectos en la investi-
gacion clinica en niflos y adolescentes y,
en la séptima y ultima seccién, titulada
“La responsabilidad social en pediatria’,
con un contenido repartido en 14 ca-
pitulos, se tratan diversos temas como
los errores médicos en pediatria, la obje-
cién de conciencia, aspectos éticos de la
enfermeria pediatrica desde la ética del
cuidar, el ejercicio de la pediatria basada
en la evidencia o los medios de comuni-
caciony la infancia.

Significando un acierto mas de los
editores, se incluye un CD con una mag-
nifica serie de fotografias, cuyos prota-
gonistas, nifos de diferentes etnias y
paises, son capaces de agitar nuestras
conciencias como nos explica su autor,
fotografo y pediatra, en el ultimo capi-
tulo del libro, en el que de manera ho-
nesta reflexiona sobre la moralidad de
la fotografia del dolor.

Completa sus paginas un amplio y
certero glosario que ayudard, sin duda,

a clarificar conceptos y dar cohesién a
las ideas, asi como un utilisimo indice
tematico.

Debe recomendarse su lectura de ma-
nera encarecida, ademas de al pediatra
ya formado, a los residentes de pediatria
cuya formacion en bioética puede re-
sultar relativamente escasa en diversas
ocasiones y, por supuesto, podran bene-
ficiarse de los conocimientos expuestos
en el texto todos los profesionales que
orbiten alrededor de la asistenciay lain-
vestigacion en pediatria, como médicos
de familia, investigadores, enfermeras,
psicélogos, educadores, trabajadores
sociales, juristas, psiquiatras...

Finalmente, resta felicitar a los edito-
res Manuel de los Reyes Lopez y Marta
Sanchez Jacob por su encomiable labor
y a la Sociedad de Pediatria de Madrid
y Castilla-La Mancha por esta brillan-
te iniciativa que debe continuarse en
ulteriores ediciones de este magnifico
libro.
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«La medicina no es ajena al vai-
vén de los valores y de los avatares
econdémicos, de modo que, igual que
el negocio inmobiliario, y gracias a la
bonanza econémica, fue utilizada con
fines electorales y atenazada por la
codicia industrial hasta entrar en una
crisis sin precedentes. En un andlisis
apresurado, cabe identificar tres de-
terminantes mayores del endeudami-
ento sanitario: el abuso tecnoldgico, el
populismo y la sordera de los gober-
nantes ante la sociedad civil. El lobby
médico-industrial ha impulsado de tal
manera la tecnificacién de la medicina
que se han perdido los valores clinicos
esenciales para un ejercicio correcto
y hemos entrado en la espiral de las
pruebas analiticas y radioldgicas de
alto coste que han castigado los presu-
puestos sanitarios. [...] El populismo
politico ha convertido la medicina pu-
blica en medicina politica. La promo-
cién de vacunas y cribados de cancer,
la construccién de hospitales o la im-
portacion de médicos extranjeros son
algunos de los rasgos caracteristicos
de una medicina regida por criterios
electoralistas y no de calidad asistenci-
al o de coste/eficiencia. Es dificil evitar
las inundaciones cuando se rompe una
presa. Ciertamente, los recortes en sa-
nidad aliviardn el déficit de nuestras
finanzas publicas, pero es normal que
despierten rechazo. Venimos de un sis-

tema complaciente y toda restriccion

resulta sospechosa. [...]

La Unica manera de paliar el efecto
amenazador de los recortes es em-
prender reformas que revigoricen
el sistema sin aumentar la deuda. Es
fundamental que los gobernantes oi-
gan las voces de la sociedad civil para
redisefar una medicina publica que
priorice la medicina correcta y austera
sobre la tecnolatria y el populismo.»

Sitges-Serra, A. {Recortes o reformas?.
El Periédico de Catalunya. Viernes

1 de abril de 2011; Analisis: 1.

Tercera Conferencia Europea de Derecho Sanitario. Organizada por The
European Association of Health Law and the Centre for Biomedical Ethics
and Law de la Universidad de Lovaina. Se celebrara en Bélgica los dias 6 y
7 de octubre de 2011. Mas informacién: www.eahl2011.eu

[Este congreso tratard sobre la tendencia del cambio demografico y social y su
impacto significativo en nuestros sistemas de salud en las préximas décadas.
Reflexionara sobre la necesidad de revisar la adaptacion de los sistemas europeos
de salud a la nueva situacién.]

X Congreso Nacional de Bioética: “Construyendo valores en la
diversidad”. Organizado por la Asociaciéon de Bioética Fundamental y
Clinica, tendra lugar del 6 al 8 de octubre de 2011 en Pamplona (Espafa).
Mas informacién: www.asociacionbioetica.com

[El eje central de este congreso sera la reflexidon sobre los valores, y las diferentes
ponencias y mesas redondas abordaran estos temas: pluralismo moral y democracia
deliberativa, ética y religidn, ética y equidad y nuevos trasplantes, nuevos retos de
las profesiones sanitarias, la construccion de los valores.]

VIIl Congreso Nacional de Bioética: “La excelencia en el ejercicio de
las profesiones sanitarias”. Promovido por la Asociacion Espafola de
Bioética y Etica Médica (AEBI) los dias 21 y 22 de octubre de 2011. Se
celebrara en Medina del Campo (Valladolid. Espafia).

Mas informacion: http://www.aebioetica.org/congres11/

[El Congreso estara centrado en la transmision de los valores en las profesiones
sanitarias, se abordard el papel de los Colegios Profesionales, las cuestiones éticas
que se plantean en los CEAs, las Comisiones Deontolégicas, o los CEICs...]

Il Congreso Internacional de Bioética: “Etica de la diversidad: Género
y Cultura”. Organizado por el Grupo de Investigacién en Bioética de la
Universidad de Barcelona. Tendrd lugar en Barcelona (Espana) del 24 al 26
de octubre de 2011. Mas informacion: http://investigacionbioetica.info

[Este encuentro internacional tratard principalmente sobre la relacién entre género,
inmigracion y cultura como determinantes sociales de la salud; cuidar desde la
perspectiva de la diversidad cultural; o la relacién que hay entre la interculturalidad
y las instituciones sanitarias.]

VI Jornadas de los Comités de Etica Asistencial de Cataluha
2011: “Compartiendo valores” Organizadas por el CEA del Hospital
Universitario Vall d’'Hebron y la Societat Catalana de Bioética, con el apoyo
del Departament de Salut de la Generalitat de Catalunya y el Comité de
Bioética de Catalunya, el 18 de noviembre de 2011 en Barcelona (Espafia).
Mas informacion: http://www.suportserveis.es/pdf/ceas2011.pdf

[El objetivo principal del programa es conocer procedimientos y medios diferentes
de los habituales parallevar a cabo una de las funciones de los comités: la formacion
en bioética de los profesionales sanitarios.]

Cursointensivo sobrelos enfoques fundamentales, temas de actualidad
y educativos en el campo de la ética enfermera. Organizado por The
Centre for Biomedical Ethics and Law de la Universidad de Lovaina del 7 al
9 de diciembre de 2011. Mas informacién: www.masterbioethichs.org

[El objetivo principal del programa es conocer procedimientos y medios diferentes
de los habituales para llevar a cabo una de las funciones de los comités: la formacion
en bioética de los profesionales sanitarios.]



