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DESCRIPCION: La investigacion hara un andlisis de la ineficacia y renuencia de
los operadores de salud al momento de la atencién y el diagnéstico de pacientes
con Enfermedades Huérfanas. En el sentido de establecer si el derecho a la salud
no se garantiza realmente para estos pacientes, por las EPS o IPS a pesar de
existir una Ley, y, por tanto, determinar la ineficacia de dicha Ley. Para tal efecto
este articulo de investigacion analizara si la ley 1392 de 2010 implementa las
acciones necesarias para la atencion en salud de los enfermos que padecen este
tipo de patologias, en las fases de prevencion, diagnéstico, tratamiento,
rehabilitacion e inclusion social o esta ley a pesar de cumplir con la premisa
constitucional de ser justa, valida y eficaz, no lo es. A pesar de este tipo de leyes,
con frecuencia, el derecho a la salud, por parte de los operadores de salud como
son las E.P.S o por parte de las I.P.S aun no satisface a sus afiliados.

METODOLOGIA: Se utiliz6 una metodologia detallada y sistémica sobre Ley
1392 de 2010 para la atencién y el diagnostico de pacientes con enfermedades
huérfanas: un estudio sobre la ineficacia y renuencia de los operadores

CONCLUSIONES:

A manera de conclusion: relacion entre el ACTO MEDICO, el ACTO JURIDICO y
el Hecho Juridico

La profesion médica sobrelleva un inmenso compromiso que surge de las
caracteristicas que abarcan su conocimiento, por ello existe un concepto basico y
es que todo diagndstico y tratamiento, tiene asociado un peligro para el paciente,
caracterizado en las funciones del galeno que le produzcan alguna secuela mental
y/o fisica. Este riesgo, que es soportado por el paciente y debe ser asumido por el
galeno y/o practicante o estudiante de la medicina, obviamente tiene implicaciones
juridicas legales, dado que el paciente perturbado puede accionar el aparato
judicial en caso de ser afectado. Por lo anterior la relacion del acto medico, el acto
juridico y el hecho juridico para este estudio de Enfermedades Huérfanas es vital
para conocer la importancia de desarrollas leyes o normas que permitan llenar
eso0s vacios juridicos de ineficacia en la aplicabilidad de los lineamientos juridicos
y las leyes emitidas, con el fin de evitar o por lo menos minimizar los gastos que
se puedan presentar por demandas y procesos judiciales contra los medicos, EPS
e incluso contra el Estado Colombiano y por lo tanto es concerniente determinar
la cobertura y financiacion de los procesos de diagnéstico, tratamiento, evaluacion
y seguimiento a los pacientes con Enfermedades Huérfanas, por lo general los
costos de éstas se amplian considerablemente no solo por lo gravoso de las
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busquedas diagnésticas sino que por ser enfermedades de minimo conocimiento
gue requieren de examenes especializados y medicamentos huérfanos, por lo que
se deben importar.

En Colombia la responsabilidad médica es de medio y no de resultado; el medico
no esta en la obligaciéon de endosar la salud del enfermo, pero si de brindarle todo
su apoyo, sapiencia y dedicacion en pro de tratar de restablecer su salud. La
obligacién contractual o extracontractual del médico respecto de la persona a
quien va a diagnosticar y dar tratamiento, es una prestacion de servicios
enmarcada en el consentimiento previo del mismo.

Otro punto frente a las Enfermedades Huérfanas y la mala practica médica, se
podria definir como una situacién de incapacidad, negligencia o desconocimiento
profesional sobre estas Patologias, donde el Medico produce un resultado
catastrofico que no previd y que no pudo o no supo diagnosticar y que sin
embargo pudo ser conocido y objetivamente diagnosticado. Y donde la
imprudencia o desconocimiento grave es juzgada como la omision de todas las
precauciones minimas exigibles que debian adoptarse en un buen diagnostico
meédico y que puede acarrear sancion a titulo de delito.

En Colombia se estan conociendo casos de responsabilidad médica que en su
ejercicio, dejan graves lesiones en la vida de los pacientes con Enfermedades
Huérfanas por qué han sido mal diagnosticados o en su defecto han sido
diagnosticados de manera tardia. Las familias de estos pacientes exigen que
efectivamente se cumplan las premisas constitucionales de ser justa, valida y
eficaz en las leyes de salud del pais; conociendo de ante mano que los medicos
han dedicado gran parte de su vida a prepararse y adquirir unos conocimientos
minimos suficientes para ejercer su profesion y actuar técnica y cientificamente,
posean ademas de su ética y moral un alto grado de apoyo gubernamental en la
expedicion y reglamentacion de leyes, asi como las de tener en sus manos todas
las herramientas para sus labores; pues el profesional que cumple con su ejercicio
omitiendo los lineamientos éticos en su profesion, o lo hace con ligereza,
impericia, descuido o negligencia e incluso trabajando si las herramientas legales
y juridicas, esta vulnerando su deber objetivo de cuidado y su premisa de la Lex
Artis, que en términos generales tiene que ver con las normas y modos del buen
hacer y entender de cada profesion, y que en lo tocante a la ciencia médica, es
referible, a los profesionales de la medicina que deben saber, y entender lo de su
profesion, a través del perfeccionamiento de cada uno de sus miembros, en lo
personal y en lo profesional.
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Cuando el medico causa un detrimento en la salud de un paciente, estaria frente a
un hecho antijuridico a un particular, como lo es el paciente, esto sea por
imprudencia, negligencia, desconocimiento o violacion del reglamento o ley
colombiana, lo que deslegitima al Estado ya que transgrede uno de los preceptos
constitucionales, preceptuados en el articulo 2 de la Constitucién Politica de 1991.
Ademas como lo promulga el articulo 95 de la Constitucion Politica que consagra
el ejercicio de las libertades y derechos implican responsabilidades que deben ser
cumplidas por toda persona, respetando los derechos ajenos y no abusando de
los propios. Ya que la actuacion del profesional de la medicina es penalmente
amplia, ya que la profesional que presta el servicio médico puede adecuarse a
conductas tipicas, antijuridicas y culpables sancionadas con una pena taxativa
regulada en el (Cédigo Penal Colombiano, 2010).

La Ley 1392 de (2010) al ser promulgada por el Presidente de la Republica, es
una ley que esta vigente, el reto es ahora lograr que sea valida y eficaz, por lo que
se requiere que el Ministerio de Salud y Proteccion Social emita las normas
tendientes a su aplicabilidad y se cumpla lo ordenado por la ley,

La jurisprudencia y las leyes en salud colombiana aun tiene vacios en la
aplicabilidad y ejecucion de los lineamientos juridicos para el diagndéstico y
posterior tratamiento de las Enfermedades Huérfanas, ya que por ser patologias
de baja incidencia y no conocidas a fondo, el Sistema de salud es precario en
materia de procedimientos médicos en diagnostico y tratamiento, lo que va en
detrimento del cumplimiento de los derechos constitucionales, a los cuales la
norma no responde con la eficacia contemplada al ser promulgadas.

El principal vacio juridico en la ejecucidn de estas leyes para el diagndstico de las
Enfermedades Huérfanas, es lo referente a la cobertura y financiacion de los
procesos de diagndstico, tratamiento, evaluacién, seguimiento y control; de ahi la
absoluta necesidad de definir maniobras de gestidon que certifiquen el acatamiento
de lo dispuesto en la constitucion nacional y las leyes promulgadas con este fin.

Un punto clave para colaborar en esta probleméatica podria ser desde los procesos
de profesionalizacion en las facultades de derecho, motivar el estudio de la
jurisprudencia en el marco del sector salud, y por qué no enfocar alguna catedra
de Enfermedades Huérfanas, maxime cuando hay una reglamentacion que recién
se pone en marcha, por lo tanto se abre una amplia gama de posibilidades para
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analizar y confrontar la teoria con la realidad, lo cual hoy en dia no se hace en
ninguna facultad de derecho del pais.

Y por ultimo se distingue la intervencién de las Fundaciones no gubernamentales y
algunas entidades farmacéuticas, como FUNDAPER, ALEXION PHARMA vy
FECOER, que apoyadas por la jurisprudencia Colombiana, permiten una aparente
transicion de las Enfermedades Huérfanas, toda vez que estan pasando de un
oscuro lado a ser vistas por el Estado Colombiano, pero que aun deben ser
legisladas con un alto grado de firmeza que permita que las E.P.S cumplan sus
funciones en salud. Pero no basta con ello, hay que trascender al plano de la
construccion de una politica de salud publica, para que realmente se brinde una
atencion oportuna y con calidad a los pacientes y sus familias, en el marco del
cumplimiento de los derechos constitucionales en salud.
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