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Suprema ordend financiar el medicamento para un mal poco comun, pese a no estar incluido en la Ley Ricarte Soto:

Fallo que obliga al Estado a pagar farmaco
de alto costo abre la puerta a judicializacion

Tribunal estimé que el derecho a la vida y la integridad fisica prevalecen sobre las restricciones
presupuestarias. Expertos debaten sobre el impacto de esta sentencia en el sistema de salud.

N. CABELLO, M. CHAVEZ y A. CHAPARRO

El fallo de la Corte Suprema que orde-
n6 al Estado financiar un medicamento
de alto costo supuso un alivio esperan-
Zador para una familia de Biobio, aun-
que encendié las alarmas por la posibili-
dad de que abra la puerta para que més
casos como este lleguen a la justicia.

Fue Daniela Diaz Herndndez quien
presentd un recurso de proteccion con-
tra Fonasa, el servicio de salud Concep-
cién y el Ministerio de Salud (Minsal)
por “el acto ilegal y arbitrario consisten-
te ennegara s hijo el derecho de recibir
el medi llamado Nusi
(Spinraza), pese a que resulta indispen-
sable para que recupere su salud y con-
serve su vida”, segun el escrito.

Elnifio —de un unafio y dos meses—
tiene atrofia muscular espinal, una en-
fermedad degenerativa que afecta las
neuronas y que va quitando la fuerza pa-
ra moverse, comer o respirar.

Los médicos tratantes le prescribie-
ron el farmaco, cuyo costo alcanza los
$500 millones para el primer afio de
tratamiento.

La madre acus6 que negarle el medi-
camento atenta contra los derechos de su
hijo, estipulados en el articulo 19 de la
Constitucién, pues se pondrfa en peligro
su vida e integridad fisica.

Lo anterior fue descartado por Salud.
En su defensa, Fonasa dijo que los recur-
505 no son ilimitados y que para finan-
ciar tratamientos de alto costo existe la
Ley Ricarte Soto.

Dicha norma rige desde diciembre de
2015, tiene un presupuesto que este afio
lleg6 a $82 mil millones y en ella se esta-
bleci6 un protocolo para definir los tra-
tamientos que financiard el Estado (estos
aumentan con los afios).

Ademds, el servicio Concepcién afia-
di6 que “no existe evidencia cientifica
suficiente acerca de sus beneficios (del
fArmaco)” y que “si bien el valor del me-
dicamento no constituye la causa princi-
pal para no otorgarlo, el impacto econd-
mico que su suministro supondrfa para
el presupuesto del hospital (Guillermo
Grant Benavente) serfa considerable”.

Pero la Tercera Sala de la Suprema es-
tim6 que “si bien es cierto las considera-
ciones de orden econémico constituyen
un factor a considerar por la autoridad
puiblica al adoptar la decision, no lo es
menos que ellas no debieran invocarse
cuando estd comprometido el derecho a
la vida y a la integridad fisica o psiquica
de una persona”.

El voto de mayoria fue de los minis-
tros Carlos Arénguiz y Angela Vivanco,
y de los abogados integrantes Leonor Et-
Cheberry y Jean Pierre Matus, quienes
revirtieron la decisién de la Corte de
Apelaciones de Concepcién por estimar
que negar el tratamiento “infiere un da-
fio grave y significativo al hi
ra; en tanto pone en riesgo su derecho a
lavida, no cabe sino acoger el recurso de
proteccién intentado”.

Lo jueces ordenaron que Fonasa, el
servicio de salud y el Minsal hagan “las
gestiones pertinentes para la adquisi-
cién y suministro del farmaco (...),
mientras los médicos tratantes asf lo de-
terminen, con el objeto de que se inicie
en el ms breve tiempo el tratamiento
del indicado menor con este medica-
mento”.

Voto de minoria

La disidencia en la Suprema fue del
ministro Arturo Prado, quien considerd
que Fonasa “carece de presupuesto y
tampoco cuenta con los recursos finan-

TENDENCIA. Miembros de

fallad

laSuprema ha

favor en este tipo de casos, algo que no era comuin hace algunos afios. En Ia fotu la entrada a la Tercera Sala.

B Constitucionalistas: sentencia genera escenario complejo y

financieros que siempre son limitados”.

prestaciones de salud”.

cieros extraordinarios para solventar,
dar cobertura y suministrar tratamien-
tos farmacoldgicos que se encuentran
fuera del marco presupuestario y que no
estdn definidos dentro de los programas
de medicamentos que han sido incorpo-
rados de acuerdo a las indicaciones del
citado Ministerio y en la Ley
20.850”, conocida como Ricarte Soto.

Ley en entredicho

El exsubsecretario de Salud Piiblica y
quien tramité la Ley Ricarte Soto, Jaime
Burrows, sostuvo que “serfa razonable
que la gente ahora tenga la expectativa
de recurrir a la justicia” cuando necesite
un medicamento que no esté incluido en
lanorma y que esto “genera un riesgo de
que aumente la judicializacién”.

En su opinién, el Minsal debi6 expli-
car a la Suprema que la ley “se cre6 pre-
cisamente para garantizar un sistema de
evaluacién y priorizacién para financiar
tratamientos de alto costo, con expertos
que analizan la evidencia cientifica, el
impacto econémico y evitando los con-
flictos de interés”, y alerts que “esto po-

Declaracién ante el fiscal Marcos Emilfork:

Exministro José Antonio Gémez
reconoce cercania con personas

contratadas en el programa Ascar

Afirmé que presupuesto no fue fiscalizado ni por el Ministerio  ber objetado los gastos, pero no

de Hacienda ni por la Contralorfa.

CAROLINA ACURA

En su declaracién como impu-
tado en la arista Ascar del caso
Sename, el exministro de Justi-
cia José Antonio Gémez sostuvo
que el uso de recursos cuestiona-
dos en el programa fue definido
por el Ministerio de Hacienda,
pero que nunca hubo fiscaliza-
ci6n, y que la Contraloria, que
podria haber objetado los gastos,
tampoco lo hizo.

Reconocié que “los contratos
por producto fueron extrafios” y
que conocfa a algunas personas
que trabajaron en Ascar, pero

que la responsabilidad de los
contratos fue del subsecretario
del ministerio.

El pasado 29 de octubre, G6-
mez, en compaifa de su aboga-
doJuan Carlos Manriquez, pres-
t6 declaracién por casi seis horas
ante el fiscal regional de Los La-
gos, Marcos Emilfork, quien in-
daga el presunto delito de frau-
deal fisco por el uso irregular de
fondos publicos que estaban
destinados al plan de Asegura-
miento de la Calidad de las Resi-
dencias del Sename (Ascar). Fue
la segunda comparecencia de
Gémez, pues en una primera

El problema, en su opinion, es “la posicion activa que adoptan
los tribunales frente a los 6rganos administrativos, muchas veces
limitaclos en sus prestaciones por razones presupuestarias”. Y
esto diltimo lo hicieron presente en sus alegaciones tanto Fonasa
como el Minsal. Por ello, dice, “se abre un escenario complejo en
relacion a las competencias que le corresponden al Gobierno y al
Poder Legislativo en temas de administracion financiera y gasto
puiblico”. Esta es, advierte, "una jurisprudencia que altera las
normas del régimen presupuestario y de financiamiento en las

instancia (11 de septiembre en la
PDI) guards silencio a la espera
de tener acceso al expediente.
Gémez relaté que en enero de
2014, el Ministerio de Hacienda
defini6 los recursos y sostuvo
que la Subsecretaria de Justicia
tenfa obligacién de hacer cum-
plir la ejecucion presupuestaria
y que debfa informar mes a mes
al Ministerio de Hacienda. En
ese punto, aclara que “el Minis-
terio de Hacienda tiene la obli-
gacion de fiscalizar y pedir in-
formes de revisién de gastos del
presupuesto, y nolo hicieron. La
Contraloria General podria ha-

podria distorsionar politicas piblicas de salud del pais

No es el primer fallo en que la Corte Suprema adopta una
decision en esta linea y para algunos constitucionalistas el crite-
rio ya marca “una tendencia jurisprudencial en orden a hacer
efectivo un derecho constitucional prestacional, como ocurre con
el derecho a la salud, vinculado a derechos de primera genera-
cion, como sucede con el derecho a la vida". Asi lo expresa el
profesor de derecho PUCV, Eduardo Cordero, quien agrega que,
sin embargo, estos son casos complejos, porque “la posibilidad
de otorgar proteccién a estos derechos demanda de parte del
Estado una prestacion positiva que exige contar con recursos

Una posicién similar plantea su par de la UDP, Javier Couso,
quien primero sefiala que esta en desacuerdo con la mayoria.
"Los jueces por supuesto que ven el drama humano del caso que
se les presenta, pero la sefial que se envia es que todas las fami-
lias que tengan a alguno de sus integrantes con una enfermedad
catastrofica van ahora acudir a las cortes para que se les finan-
cie sin importar el costo”.

Y, dice el académico, el fallo de mayoria sostiene que "las
consideraciones presupuestarias no caben cuando se trata de
cuestiones de vida o muerte y eso suena muy bien en el papel,

pero en la practica hay paises que han hecho esto y eso ha

tienen

significado, por ejemplo, en Cosm Rlca que 700 pevsonas que

drfa terminar en el Tribunal Constitucio-
nal”.

Tomés Ramirez, profesor de Derecho
de la U. de Chile y miembro de la clinica
juridica del plantel que ha ayudado a la
Federacién Chilena de Enfermedades
Raras, dijo que el tltimo afio “ha habido

US$ 150 mil al mes los. tratamlentus se Ilevan el 15% clel pvesu-
puesto anual de salud”. Y en ese sentido dice: "Por muy dramati-
ca que sea la situacion de este lactante, si este fallo sienta un
precedente, llevaria a una distorsion de las politicas de salud del
pais, que podria desembocar en que no estuvieran financiadas
enfermedades como canceres u otras que si estan en la ley
Ricarte Soto, porque simplemente el presupuesto de Salud es
absorbido para cumplir con fallos judiciales”.

rector del Observatorio de Bioética y De-
recho de la U. del Desarrollo, quien plan-
ted que “la ley no cuenta con suficiente
financiamiento” y que “el sistema vaa ir
presionando por viajudicial, por un pro-

blema de disefio en la legislacion”.
Miguel Kottow, académico de la Es-
cuela de Salud Pi-

ENFERMEDAD RARA

Cerca de 300 menores viven en el pais con atrofia muscular
espinal, cuyo tratamiento debera financiar el Estado.

blica de la U. de
Chile, afirmé que
uno de los proble-
mas que se generan

una tendencia de la Suprema de fallar a
favor de los pacientes porque prevalece

con la Ley Ricarte
Soto es que se in-
cluyen unas enfermedades y excluyen
otras, y a su juicio “no hay forma de ha-

el derecho a la vida que establece la
Constitucién antes que las restricciones
presupuestarias”.

Para el abogado, si bien la Ley Ricarte
Soto fue un avance, al discriminar entre
personas que pueden o no recibir ayuda

cer una véli-
da para ello”.

Las criticas a la Ley Ricarte Soto sur-
gieron incluso al interior del Minsal. Jai-
me Gonzélez, abogado asesor del minis-
tro Emilio Santelices, dijo que el fallo

financiera podria no estar cumplié
con la Constitucion. Advirtié también
que “es probable que ddndose a conocer
estos fallos mds personas en situaciones
similares opten por ir a la justicia”.
Concord Juan Alberto Lecaros, di-

1o hicieron”.

Agregd que “quien recibe los
recursos de transferencia de re-
cursos ptiblicos es el subsecreta-
rio, él es el responsable de la ope-
racién de esos recursos, desde el
punto de vista de responderle al
sistema c6mo esos recursos fue-
ron utilizados” y que “en térmi-
nos de contratacién de personal,
) el subsecreta-
rio dicta una resolucién que a
partir de ahi se contrata”.

Dijo que los jefes de servicios
“son responsables de laadminis-
tracién de los fondos recibidos”
y “es por ello que un subsecreta-
tio no puede decir que no puede
responderle a un ministro”.

Sobre los “contratos extra-

presupuesto (..

“evidencia que no se impl § ade-
cuadamente la norma, complicando a
los pacientes. La discusién técnica se ba-
6 en la confeccién de un fondo o un se-
guro, y se optd por una solucion eclécti-
ca y con escaso financiamiento”.

que son bien complejos”.

HECTOR FLORES

JORNADA.— El exministro de Justicia José Antonio Gémez, al momento
de declarar, estuvo acompaiiado por su abogado Juan Carlos Manriquez.

0s”, sostiene que se entregaron
recursos a personas para hacer
una APP, para hacer un catastro
de entidades publicas y privadas
y para analizar focus groups. Al
respecto, sefiala: “Es raro que no
se investiguen estos temas, por-

Al ser consultado por el fiscal
Emilfork si conocia a diversas
personas que trabajaron en el
programa, reconocié que si. Por
ejemplo, de la actriz Ana Maria
Gazmuri sostuvo que “le propu-
se participar, yo la recomendé.

OTROS CASOS

P29 DE DICIEMBRE DE 2017. La Tercera
Sala de la Corte Suprema estableci en el
caso de una nina internada en el Hospital
Sdtero del Rio como consecuencia del
Sindrome Hemolitico Urémico (SHUA
atipico) que las autoridades piblicas "'no
han dehido negarse a cubrir el costo del
medicamento Eculizumab’, obligando al
Estado a financiar el costo anual de $400
millones que tiene el medicamento. La
resolucion fue adoptada en forma unani-

me.

P 6 DE FEBRERO DE 2018. La misma sala
ratifico un fallo de la Corte de Apelaciones
de San Miguel de 2017, en que se ordend
a Fonasa y al Sevicio de Salud Metropoli-
tano Oriente administrar a un nifio inter-
nado en el Hospital Dr. Sétero del Rio el
medicamento Nusinersen, empleado en el
tratamiento de la atrofia muscular espinal,
y que tiene un costo anual aproximado de
més de $572 millones. La sentencia se
adoptd por unanimidad.

P19 DE JUNIO DE 2018. La Tercera Sala
volvié a pronunciarse ante un requeri-
miento del padre de un menor que sufre el
sindrome SHUA, y que estaba internado
en el Hospital Exequiel Gonzalez Cortés,
sefialando que las autoridades de Salud
debian financiar el costo del medicamento,
aligual que en el caso de diciembre de
2017. Laresolucién también fue undnime.

® Madre del menor:

“Esto es vida
PRI 2
para mi hijo

Daniela Diaz, mama del nifio,
reconocic ayer que durante las
Gltimas semanas comenz6 a perder
las esperanzas de que el proceso
legal diera resultados favorables.

La mujer recordd que, a un mes
de haber nacido, su hijo Cristobal
fue diagnosticado con atrofia mus-
cular espinal. Desde entonces,
recordd, ha luchado para que el
Estado le garantice la cobertura del
(inico medicamento aprobado que
podria ayudarlo en su enfermedad.

Diaz aseguré que se vio obligada
adicha via judicial, ya que ni su
trabajo como cajera en un mall de
Concepcion ni el de su pareja como
guardia de seguridad les permite
financiarlo.

"Cuando el martes en la noche
nos llamaron para avisarnos que la
Corte Suprema habia fallado a
nuestro favor, y que mi hijo va a
tener su remedio, lloramos de feli-
cidad, los tres abrazados”, confeso.

Desde hace tres meses que el
menor permanece en su domicilio.
Su madre afirma que si bien el
hospital les garantiza que esté lo
mas cémodo posible, sin el medica-
mento viven "con el miedo constan-
te de perderlo, que la enfermedad le
quite todo lo que es él, desde mo-
verse, hasta su sonrisa, que es lo
que mas amamos”.

Emocionada, confesé que “el fallo
de la Corte y este medicamento son
vida para él".

Durante todo el proceso la familia
tuvo el apoyo y la guia de la Corpo-
racion Familias Atrofia Muscular
Espinal (FAME Chile).

“Ellos estan muy felices, porque
son muchas familias las que ahora
van a optar por judicializar sus
casos”, anticip6 Diaz.

Y agregé: "No nos queda otra via,
porque nuestros hijos no tienen
tiempo que esperar”.

La idea era que ella, como era
una figura publica, convocaba a
la participacion de este proceso”.

En cuanto a Marfa Carolina
Rossetti, expresé: “La conozco
hace muchos afios, mucho antes
de colaborar conmigo. S¢ que tra-
bajaba para Ascar, pero desco-
nozeo el resultado de ese trabajo”.

En cuanto a Herndn Garcfa
Moresco, Gémez precis6 que “lo
conocfantes de llegar al Ministe-
rio de Justicia, es militante del
Partido Socialista (...) Era un ex-
perto electoral”.



