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CARTAS AL EDITOR

FINANCIAMIENTO DE
ENFERMEDADES RARAS O
HUERFANAS: UNA TAREA

PENDIENTE

FINANCING FOR RARE OR ORPHAN
DISEASES, ATHING TO DO

Akram Hernandez-Vasquez'?,
Juan Rubilar-Gonzalez"®, Nilthon Pisfil-Benites'°

Sr. Editor. La Constitucion Politica del Peru, en su
articulo 7, sefiala que todos tienen derecho ala proteccion
de su salud y que es el Estado quien determina la
politica nacional de salud, es asi, que especificamente
el Gobierno mediante Ley 29698 () declard el interés
nacional por la prevencion, el diagndstico, la atencion
integral de salud y la rehabilitacién de las personas que
padecen enfermedades raras o huérfanas.

Dicha Ley define que: Las enfermedades raras o
huérfanas, incluidas las de origen genético, son aquellas
enfermedades con peligro de muerte o de invalidez
cronica, que tienen una frecuencia baja, presentan
muchas dificultades para ser diagnosticadas y efectuar
su seguimiento, tienen un origen desconocido en la
mayoria de los casos que conllevan multiples problemas
sociales y con escasos datos epidemiolégicos.

Por consideracion de Politica Nacional, la Ley 29344, Ley
Marco de Aseguramiento Universal en Salud, se establecié
que aquellas enfermedades de alto costo que no estan
incluidas en el Plan Esencial de Aseguramiento en Salud
puedan ser financiadas con el Fondo Intangible Solidario
de Salud (FISSAL), el cual fue creado en el afio 2012 como
una entidad de derecho privado para complementar las
funciones del Seguro Integral de Salud en el financiamiento
de las enfermedades de alto costo y las raras o huérfanas.
Sin embargo, al advertirse que inicialmente el soporte
financiero era insuficiente, mediante Ley 29761 se le
otorga al FISSAL la categoria de Institucion Administradora
de Fondos de Aseguramiento en Salud con un aumento
progresivo del financiamiento y cobertura de atenciones
que, a la fecha, no llega a ser el esperado y que en
definitiva ha ido a costear predominantemente los tipos
de cancer mas comunes Y la insuficiencia renal cronica,
dejando de lado el financiamiento de las enfermedades
raras o huérfanas @9,
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Recordemos que la logica tradicional de los seguros
publicos y las politicas en salud se basan en la solidaridad
y enfoque econdmico, bajo esa légica y acorde con
las disposiciones de la Ley 29698, el Ministerio de
Salud, mediante Resolucion Ministerial 691-2012/
MINSA, conforma la Comisién Sectorial para definir las
enfermedades de alto costo y huérfanas, la misma que
luego de una extensién de vigencia de la citada comision,
materializa en la Resolucion Ministerial 151-2014/MINSA
un listado de 399 enfermedades raras o huérfanas,
clasificadas en cuatro grupos, segun criterios de prioridad
y determinando el financiamiento inicial para Unicamente
ocho enfermedades dentro del grupo considerado de
muy alta prioridad “®. Con ello, la ansiada cobertura a
estas enfermedades no se generalizd, solo se relegé a
un grupo de enfermedades, haciendo caso omiso a otras
y condicionando el acceso al resultado de la evaluacion
del Sistema de Focalizacion de Hogares, el que muchas

veces dista de la realidad socioecondmica de los usuarios
®)

En suma, si bien no es posible financiar todas las en-
fermedades huérfanas o raras debido a los costos muy
elevados, es el punto inicial de un complejo desafio que
permita avanzar hacia la justicia y equidad en el acceso
a la salud en una sociedad que considera de manera
general a la salud como un bien publico, pero que en
el caso de las enfermedades huérfanas o raras estaria
siendo considerado como un bien privado de aquellos
que por el azar de la vida padecen estas enfermedades.
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