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1. Introduccion

Las enfermedades catastroficas (EC) son aquéllas de baja probabilidad de ocurrencia y
de altos costos. En estos casos, el gasto directo puede generar un alto impacto financiero
en las familias. Para la OMS (2010) el calculo aproximado sobre el nimero de personas
que sufren una catastrofe financiera (definida como el gasto directo de mas del 40% de
los ingresos familiares en la atencién sanitaria, una vez cubiertas las necesidades
basicas), segun los datos procedentes de 89 paises, representa casi el 90% de la
poblacion mundial. En algunos paises, hasta un 11% de los ciudadanos sufren este tipo
de dificultades financieras graves cada afio y hasta un 5% se ven arrastrados a la
pobreza porque tienen que pagar los servicios sanitarios en el momento de recibirlos.

Cada pais ha encarado la problematica de asegurar las EC de manera diferente, y no ha
habido una convergencia hacia una tnica solucion que resuelva la cobertura a todos los
individuos (dentro de un mismo riesgo) y que sea lo suficientemente amplia. Asi, la
evidencia indica que se han agrupado dentro del concepto de EC a enfermedades que
requieren alto gasto una Unica vez, enfermedades raras y enfermedades que representan
un gasto no tan elevado una tnica vez, pero que, por su cronicidad, implican un gasto
mayor al promedio durante un tiempo prolongado. El desafio de cubrir EC ha adquirido
mayor repercusion dentro de los sistemas de salud por su mayor prevalencia en las
personas de mayor edad. De hecho, en algunos casos, hasta se han incluido
enfermedades que representan gastos elevados por tiempos prolongados, yendo en
direcciones diferentes a la inducida por el concepto mismo.

Bajo este contexto, el objetivo del presente trabajo consiste en realizar una revision
exhaustiva de la literatura a nivel internacional sobre las experiencias de diversos paises
en la implementacion y disefio de politicas de cobertura de enfermedades catastroficas,
analizando sus ventajas y limitaciones. Se trata de incorporar aprendizajes y ensefianzas
que puedan ser utilizadas para el disefio del Fondo Nacional de Enfermedades
Catastroficas dentro del Programa Sumar, el cual apunta a mejorar la cobertura y
calidad del servicio de salud a la poblacion sin seguro en Argentina, que se ve afectada
por una enfermedad catastrofica. Ademas, se presenta una breve descripcion del Fondo
de EC y algunas consideraciones a tener en cuenta que surgen del analisis de su disefio.
El documento se basa en el trabajo “Analisis del disefio e implementacion del Fondo de
enfermedades catastroficas” realizado en el marco del Convenio FCE-UNLP vy
Programa Sumar en el afio 2013.

El documento esta organizado de la siguiente forma. La seccion 2 describe los aspectos
generales respecto de enfermedades catastroficas y la conformacion de seguros. La
seccion 3 presenta una breve resefia de la evidencia internacional, relacionada con la
cobertura de las enfermedades catastroficas, con el objetivo de identificar los aspectos
claves que sirvan para el estudio de las soluciones dadas por otros paises. La seccion 4
revisa la cobertura de EC existente en Argentina a través del sistema sanitario. La
seccion 5 analiza el funcionamiento del Fondo de Reaseguramiento Solidario de
Enfermedades Catastroficas implementado por el Programa SUMAR. Por ultimo, la
seccion 6 presenta las reflexiones finales.

2. Enfermedades catastroficas

2.1. ;Qué son las enfermedades catastroficas?



Las enfermedades catastroficas desde el punto de vista médico son aquéllas que por su
gravedad representan riesgo inminente de pérdida de la vida o de pérdidas irreparables
en la integridad fisica (Colina, 2008). Desde el punto de vista financiero, hace hincapié
en los gastos derivados de los tratamientos de ciertas enfermedades causantes de serias
dificultades financieras (quiebra) para quienes deben financiarlas. A su vez, dentro de
esta vision, la literatura especializada distingue tres enfoques: una definicion que se
refiere a una nominacion estricta de cada enfermedad considerada catastrofica, una
relativa al ingreso del paciente a tratarse, y una ultima que establece un umbral fijo de
costos de los tratamientos (Tartakowsky, 2003).

La primera definicion, mas utilizada hace algunas décadas atrds, se basa en la
categorizacion de las EC a partir de un conjunto de eventos médicos, y vincula la
catastrofe a la ocurrencia de ciertos sucesos de alto costo. Esta definicion esta
relacionada con el disefio de seguros, los cuales deben especificar con precision los
siniestros cubiertos a través de diagnodsticos claramente establecidos, con el problema
que deja de lado todo evento catastrofico no contemplado en su definicion.
Especificamente, una vez que se determina qué enfermedades estan en la lista y cuales
no, se produce una inflexibilidad al contexto (por ejemplo, la situacion econdmica de las
personas) como al tiempo (evolucion de la tecnologia que puede hacer menos costoso su
tratamiento), la cual solamente puede ser superada a través de sucesivas revisiones de
los siniestros cubiertos por el seguro.

La segunda definicion considera un gasto de salud por EC cuando supera el 40% de los
ingresos netos de los hogares, menos los gastos de subsistencia. En este caso, la
definicion de enfermedad catastrofica depende del asegurado, y la clasificacion de un
evento como catastrofico (o no) es relativo a los ingresos de quien lo padece. Se suma
entonces la dificultad de precisar los ingresos de cada hogar para una correcta
aplicacion de la definicion. Sin embargo, esta definicion se ve modificada al
incorporarse una caracteristica adicional que permite dejar de lado un sub-conjunto de
enfermedades e incorporar otras: los gastos incurridos frente a este tipo de afecciones
suelen perdurar en el tiempo (por ejemplo, medicamentos) y que una enfermedad se
pueda convertir en cronica, pudiendo devenir en discapacidad o muerte (Tobar y
Liftschitz, 2011; Tobar, Hamilton, Olaviaga y Solano, 2012). Su baja probabilidad de
ocurrencia sumada a la necesidad de recurrir a tratamientos altamente costosos (por el
uso de tecnologia sofisticada o medicamentos costosos) hacen que estas enfermedades
catastroficas ameriten ser consideradas en forma separada del resto de la atencion
médica (Colina, Giordano y Rodriguez del Pozo, 2004). Esta evolucion en la definicion
ha tendido a eliminar de la lista de EC a ciertos problemas de salud mortales
denominados anteriormente catastroficos (por ejemplo, ataques cardiacos), mientras que
ha pasado a incluir otros tratamientos no mortales pero mas prolongados en el tiempo y
costosos (por ejemplo, rehabilitaciones). De esta manera, se produce una evolucion de
la concepcion de enfermedad catastrofica a la enfermedad de alto costo (Havighurst,
Blumstein y Bovbjerg, 1976).

La tercera definicidon estd vinculada con un nivel de gasto por periodo, considerando
como catastrofe a cualquier situacion que supere un umbral de costos preestablecido. Si
bien a priori esta variante parece superar las limitaciones de la anterior, consiste en
establecer un nivel de gasto y luego reducir el alcance del seguro a través una lista
negativa (via eliminacion de diagnoésticos y atenciones).

Las tres definiciones establecen un conjunto de eventos que permiten distinguir (aunque
con distintos criterios) casos considerados catastroéficos. Para poder analizar las
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fortalezas y debilidades de cada alternativa es preciso considerar que para estar en
presencia de una catastrofe de salud es necesario que surja la combinacion de al menos
uno de los siguientes factores (los cuales deberan ponderarse para elegir la definicion
mas adecuada): costo médico del evento, costo de la hoteleria asociada, frecuencia o
grado de repeticion del evento en una medida de tiempo, cobertura pre-asegurada del
evento e ingreso de la persona. Si bien los tres enfoques no son equivalentes, las EC que
surgen de considerar los respectivos criterios son bastante coincidentes (Tartakowsky,
2003).

2.2. Enfermedades catastréficas en la practica

Adelantando la evidencia que se presenta en la seccidon 3, se observa que si se hace
hincapi¢ en la nocion costosa de este tipo de enfermedades, el conjunto de
enfermedades englobadas puede llegar a ser muy amplio (por eso se las llama muchas
veces enfermedades de alto costo). Se distinguen, por un lado, las enfermedades que
requieren alto gasto una Unica vez, como es el caso de los trasplantes -de pacientes que
con frecuencia se convierten también en usuarios cronicos- y las cirugias de alta
complejidad (cardiovasculares y cerebrovasculares). Por otro lado, se encuentran las que
representan un gasto no tan elevado una tnica vez, pero que implican un gasto mayor al
promedio durante un tiempo prolongado (SIDA, enfermedades cronicas, oncoldgicas,
discapacidades derivadas de accidentes cerebrovasculares, entre otras). Si dentro del
concepto se acentlia el aspecto de baja prevalencia en la poblacion entonces el conjunto
de EC incluye las denominadas enfermedades raras (enfermedad de Gaucher, de Pompe,
de Crohn, de Fabri, entre otras). Por su parte, también dentro de las EC se encuadran
ciertas patologias o cuidados relacionados con la geriatria (long term care), sobre todo
las minusvalias, que estrictamente no cumplen con las caracteristicas mencionadas
relativas al riesgo inminente de muerte y a las erogaciones catastroficas, pero que si se
asumen como financieramente importantes ya que implican gastos elevados de forma
prolongada en el tiempo (Colina, 2008).

Existe acuerdo entre los gobiernos y los expertos en afirmar que las EC representan uno
de los principales problemas que hoy enfrentan los paises en materia sanitaria y que, de
no tomarse las medidas necesarias, se vera agravado en el futuro (Xu, Evans, Garrin y
Aguilar-Rivera, 2005; Xu et al., 2007). A nivel mundial los fendmenos que impactan
significativamente en esta cuestion son, por un lado, el envejecimiento de la poblacion
que hace que la incidencia de las EC sea cada vez mayor y, por otro lado, los cambios
epidemiologicos y los avances de la medicina que conllevan una elevada demanda de
recursos costosos (en capital humano y tecnoldgico) y un alargamiento de la vida del
paciente enfermo. Los problemas de EC han adquirido mayor repercusion dentro de los
sistemas de salud por su mayor prevalencia en las personas de mayor edad.

Los fendmenos anteriores tienen un importante efecto en materia de las decisiones de
politica sanitaria. Por un lado, el problema de las EC es el empobrecimiento de la
poblacion por los gastos de bolsillo derivados de la ausencia o insuficiencia de
cobertura y, por otro lado, el impacto financiero que ejercen sobre los sistemas
sanitarios cuando éstos aparecen para suplir el gasto de bolsillo (Xu et al., 2007). Seglin
la OMS (2010), este tipo de eventos afecta a unas 150 millones de personas cada afio en
el mundo, arrastrando a la pobreza a dos terceras partes de ellas. Si bien el creciente
impacto financiero que tienen estas enfermedades es un problema en todo el mundo,
existen estudios cientificos que muestran que son los paises en desarrollo y de América
Latina los que mas lo sufren (Xu et al., 2003).



2.3. Seguros en enfermedades catastroéficas

Los principales factores a tener en cuenta en el disefio de un seguro (en particular, de
salud) son la probabilidad de ocurrencia del evento a asegurar, la magnitud de la
pérdida, el precio del seguro (que depende del funcionamiento del mercado de seguros
correspondiente) y el interés de las partes por asegurarse (nivel de riqueza, preferencias
por el riesgo, etc.).

En tal contexto, una pregunta factible es qué montos de pérdida y qué eventos deberia
cubrir el asegurador. Colina et al. (2004) consideran que no deberia llegar a ser un
seguro contra todos los montos de pérdida y probabilidades posibles dado que su costo
excederia los beneficios (Tartakowsky, 2003). No obstante, esta cobertura total puede
ser el resultado de una evaluacion social de estos eventos. En cualquier caso, la baja
probabilidad de ocurrencia y los altos costos asociados de este tipo de afecciones
desequilibran los calculos actuariales de las aseguradoras, dificultando la posibilidad de
diversificar el riesgo. Esto es valido ain en casos en que pueden identificar y
discriminar a los pacientes riesgosos, exponiéndolos a afrontar tales contingencias con
pagos directos (practica estandar de contratos de seguros con primas diferenciadas para
hacer screening de beneficiarios).

En el caso particular de las EC, éstas poseen ciertas caracteristicas distintivas del resto
de las enfermedades que implican una alta dificultad a la hora de resolver su cobertura
de manera correcta. A priori, este tipo de enfermedades podrian ser cubiertas mediante
seguros como cualquier otro siniestro, con la ventaja adicional de su menor exposicion a
problemas de riesgo moral (pues no se anticipan incentivos al sobre-uso de los servicios
de salud), (Colina, 2008). Evidencia de esto es que en numerosos paises desarrollados la
solucion al problema de las EC se ha manifestado en el auge y desarrollo de los seguros
privados voluntarios para cubrirlas.

Sin embargo, el problema de asegurar las EC como cualquier otro siniestro es la
seleccion adversa. Situacion que ocurre si existe una prima por cobertura que es
considerada costosa por una parte de la poblacion, u otra parte de la poblacion (joven)
considera que los riesgos son muy lejanos como para comprar un seguro hoy y deciden
no acceder al seguro (Banco Mundial, 1997). Otra manifestacion del problema de
seleccion adversa se deriva de la certidumbre que presentan los pacientes (altamente
observables) de que, una vez diagnosticada la enfermedad, los gastos sanitarios se
perpetuaran en el tiempo (Colina, 2008). Esto es lo que hace que, en consecuencia, los
seguros terminan ofreciendo coberturas que en la practica poseen muchas limitaciones.
Por todo lo anterior es que el problema de la cobertura de EC trasciende la esfera de los
seguros privados, se convierte en una preocupacion de la sociedad, y se asume en
muchos paises como un desafio a ser enfrentado desde el sector publico.

Entonces, dados los problemas de seleccion adversa y ausencia de problemas de riesgo
moral, cuanto mas se diversifique el riesgo de EC, menor serd el costo global de
financiarlas; debido al manejo de estos riesgos en un fondo mancomunado lo mas
amplio posible y evitando fragmentaciones (que impliquen segmentar la poblacion y
multiplicar costos administrativos). Una consecuencia natural es la fusion de fondos
privados (de sistemas de prepago) con fondos publicos al incluir a toda la poblacion
(incluyendo individuos que no puedan realizar aportes), como ha sido sugerido por el
Banco Mundial (2003), Colina et al. (2004) y Tobar et al. (2012). EI concepto detras de
esta propuesta es el de mancomunacion (pooling) y hace referencia a la acumulacion y
gestion de los recursos de modo tal de diversificar el riesgo financiero que la salud
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implica, entre quienes sufren enfermedades y quienes no, asi como también para asistir
a quienes no estin en condiciones de enfrentar los gastos necesarios para recibir
atencion sanitaria. En caso de concentrarse la totalidad de las EC en un tnico seguro
nacional se debe crear la figura del administrador a cargo de la gestion del fondo. Esta
figura puede ser publica o privada, y en cualquier caso la regulacion estatal seria
necesaria.

Sin embargo, es importante resaltar que, cuando los servicios se brindan de forma
gratuita, como ocurre en Argentina, con usuarios que no poseen ningin tipo de
cobertura y se atienden a través del sistema de hospitales publicos, la libre
disponibilidad y el precio nulo pueden dificultar el uso racional de los recursos.
Asimismo, y dadas las caracteristicas del sistema de hospitales publicos, es factible
encontrar asignaciones ineficientes en las dimensiones de calidad (mayor tasa de
enfermedades, muertes, etc.) y asignacion (filas de espera), sobre todo cuando la oferta
no esta disefiada para acompaiar a la demanda.'

2.4. Cobertura

En materia de prestaciones vinculadas a EC existe evidencia a nivel internacional sobre
los diferentes retos que deben abordar los paquetes de prestaciones en los distintos
paises y su relacion con el nivel de ingresos (OIT, 2007). Los paises de ingresos bajos
tienden a focalizarse relativamente mas en las enfermedades infecciosas (como es el
caso del SIDA); los paises de ingresos medios en las enfermedades cardiovasculares,
dependencia a drogas y tabaco; y los paises de altos ingresos refuerzan las prestaciones
vinculadas a los cuidados geriatricos de larga duracion (long term care).

La cuestion que se plantea alrededor de brindar cobertura de EC es la concerniente a los
mecanismos tendientes a promover el acceso y la equidad de las prestaciones, esto es,
prestaciones universales frente a prestaciones especificas. Mientras que las primeras
contribuyen relativamente mas al logro de la equidad, las segundas tienen un impacto
mayor en la reduccién de la pobreza (OIT, 2007).

Una de las barreras al acceso de los tratamientos de las EC consiste en los
medicamentos vinculados a dichas enfermedades, denominados medicamentos de alto
costo (MAC). Estos tienen alto costo porque esencialmente se trata de productos
monopolicos, es decir, productos que se comercializan en mercados donde existe un
unico oferente que impone barreras a la entrada derivadas de la proteccion de las
patentes. Su acceso no es a través de farmacias minoristas ni figuran en las listas de
precios, por eso también reciben el nombre de medicamentos ocultos (Tobar, 2012).

3. Experiencia internacional en fondos de enfermedades catastroficas

Las respuestas al problema del acceso al tratamiento de las EC en el mundo ha tenido
diferentes caracteristicas y ninguna esta exenta de desventajas e implican desafios de
dificil solucion. No obstante, parece haber acuerdo entre los expertos en que la forma de

" En el caso particular de cardiopatias congénitas (tanto las que actualmente se consideran como
catastroficas como las que estan en listado de practicas regulares), el problema de filas de espera y
asignacion de casos entre hospitales prestadores fue un gran desafio en sus inicios, que fue mejorado
significativamente. Asi, en el documento del Plan Nacer (2011a) se menciona que “la limitada capacidad
prestacional y la falta de coordinacion de la derivacion han dado como resultado una lista de espera para
la resolucion quirtrgica, generando atenciones inoportunas y muertes que de otra forma podrian haber
sido evitadas”, mientras que en Plan Nacer (2011b) ya se muestran progresos en estas dimensiones.
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enfrentar las posibles soluciones al problema de la cobertura de las EC ha estado
condicionada a los distintos tipos de sistemas sanitarios existentes en los paises del
mundo (Colina, 2008; Tobar, 2012).

En general, se observa que en los paises cuyos sistemas sanitarios son universales y
financiados publicamente, la cobertura de las EC funciona bajo los mismos mecanismos
que las enfermedades agudas, ya que su atencion, en la mayoria de los casos, esta
explicitamente contemplada en los sistemas nacionales. Este es el caso de paises como
Canada, Reino Unido y Espafia. En paises como Estados Unidos, con un sistema
esencialmente formado por seguros privados (excepto los sistemas Medicare y
Medicaid), 1a solucion se ha dado a través de seguros especiales de naturaleza también
privada. Cuando el sistema sanitario se organiza en torno a seguros sociales de salud,
como es el caso de Colombia, la tendencia ha sido dar solucion al riesgo de las EC
mediante la creacion de seguros especiales separados, de naturaleza universal, y
financiados mediante impuestos al salario.

Luego, en aquellos paises en los cuales el acceso a los servicios de salud se organiza a
través de un modelo mixto de seguros publicos y seguros privados, como es el caso de
Chile y de varios paises desarrollados, la solucion no es tnica. Coexisten en el sistema
seguros tanto publicos de tipo complementario para cubrir la atencion de EC como
seguros privados voluntarios.

A continuacion se sintetiza la forma que han adoptado los distintos paises para el disefio
¢ implementacion institucional de la cobertura de EC (Tobar, 2012):

i) El control de la oferta: a través de listas de espera y estandarizacion de
tratamientos cuando los sistemas son universales y de financiacion por parte del
Estado (Espafia, Reino Unido y Canada).

ii) Programas nacionales para EC: se trata de paises que implementan la cobertura
del tratamiento de determinadas enfermedades, en general a través de politicas
de provision de MAC (Brasil).

iii) Coseguros especificos: caracteristico de sistemas sanitarios inherentemente
privados (Estados Unidos). Existen seguros también privados para
complementar los vacios de cobertura de los seguros existentes.

iv) Reaseguros: se trata de seguros para las aseguradoras (publicas o privadas), cuyo
objetivo es compensar a las compaiiias de los desembolsos catastroficos
derivados de la cobertura de tratamientos de sus afiliados (reaseguro CAEC en
Chile).

v) Cuentas individuales de capitalizacion: sistema a través del cual los individuos
ahorran en cuentas individuales para enfrentar sus gastos sanitarios (Singapur).
En relacion a los gastos por EC existe un sistema al cual se realizan aportes
complementarios para tal fin. Las personas pobres que no forman parte del
sistema formal y no realizan aportes en cuentas de ahorro estan cubiertas por
otro subsistema gratuito financiado por el Estado.

vi) Separacion especifica de la cobertura de EC: a través de subsistemas especiales
que garantizan la financiacion y la prestacion; dentro de los cuales se pueden
distinguir tres posibles disefios: (i) seguros universales de EC (Holanda); (i)
fondos que garantizan la financiacion de las prestaciones de forma universal
(Uruguay y México); y (iii) fondos que expanden la cobertura para hacer frente a
las EC (Chile).



A continuacion se revisa de forma individual, para un conjunto de paises de América
Latina, como los disefios y respuestas descriptas anteriormente se han puesto en
practica, describiéndose la experiencia en materia de cobertura de EC.

4. Los antecedentes en Argentina
4.1. Organizacion de la cobertura sanitaria en Argentina

El sistema sanitario en la Argentina se basa fundamentalmente en un subsistema de
seguridad social (obras sociales y programas que se organizan en dos oOrbitas, la
nacional y la provincial) y en otro subsistema formado por seguros privados (empresas
de medicina prepaga), complementados por el sistema de provision por parte del sector
publico que brinda cobertura abierta a todos los habitantes del pais.

En el sistema nacional coexisten distintos esquemas de acuerdo a los grupos de
beneficiarios. Un conjunto de Obras Sociales Nacionales (OSN que aglutinan alrededor
del 40% de la poblacion, PNUD (2010)) da cobertura a los asalariados del sector
publico y privado nacionales. Otro conjunto brinda cobertura a los pequefos
cuentapropistas (monotributistas) y personal de servicio doméstico.

Para los jubilados del sistema contributivo la cobertura viene dada por el Programa de
Atencion Médica Integral (PAMI) gracias a la afiliacion (de tipo coercitiva) al Instituto
Nacional de Servicios Sociales para Jubilados y Pensionados (INSSJP). Los
trabajadores de los organismos especiales del sector publico nacional (Fuerzas
Armadas, Fuerzas de Seguridad, Universidades, Poderes Legislativo y Judicial) poseen
cobertura proveniente de los propios organismos. Y por ultimo, en la 6rbita nacional, se
encuentran aquellos beneficiarios de pensiones no contributivas o graciables quienes
poseen cobertura sanitaria a través del Programa Federal PROFE.

Los esquemas de prestaciones a lo largo de estos sistemas de cobertura nacional difieren
tanto en lo que concierne a la lista de prestaciones como a sus mecanismos de
implementacion, financiacion, regulacion y redes de prestacion. Més abajo se explican
estos aspectos focalizados en la cobertura de EC.

El sistema de seguridad social de nivel provincial estd formado, por una parte, por el
conjunto de las Obras Sociales Provinciales (OSP), una por provincia, que brindan
cobertura sanitaria a los trabajadores del sector publico provincial, jubilados (ex
empleados publicos de la provincia) y sus familias, que representan alrededor del 14%
de la poblacion (PNUD, 2010). Por otra parte, se encuentran los trabajadores informales
no registrados y las personas inactivas, quienes no poseen aseguramiento y que acceden
a las prestaciones sanitarias a través de la red de hospitales publicos.

El subsistema privado formado por los seguros voluntarios de naturaleza privada
(prepagas) esta compuesto tanto por afiliados del subsistema nacional como provincial
que desean complementar el seguro que les corresponde legalmente (por ejemplo, por
ser empleado del sector ptblico) como también por individuos sin cobertura de la
seguridad social pero con capacidad de pago para adquirir un aseguramiento privado.
Estos seguros de naturaleza comercial no se rigen por un marco regulatorio definido,
fijan sus primas de manera libre y los servicios los ofrecen a través de su red de
prestadores privados.



4.2. La cobertura de EC en el sistema sanitario argentino

Parece existir acuerdo entre los expertos (Colina, 2008; Tobar et al., 2012) en que, hasta
la actualidad, la cobertura de la poblacion frente a las EC en el sistema sanitario
argentino ha sido para aquellos individuos a los cuales les correspondia algun tipo de
cobertura de acuerdo a su seguro social. En cambio, ha sido inexistente o incompleta
para algunos sectores de la poblacion. A continuacion se describira el tipo de proteccion
frente a las EC existente bajo cada uno de los subsistemas de aseguramiento del pais.

e La cobertura de EC en las OSN (asalariados del sector publico y privado
nacionales, monotributistas y personal de servicio doméstico)

Las prestaciones minimas que deben ofrecer las OSN quedan contempladas en el
Programa Meédico Obligatorio (PMO), el cual consiste en un listado extenso de
prestaciones abarcando todo tipo de intervencion excepto las que se encuentran en fase
de experimentacion. En el PMO no figuran de forma explicita la obligatoriedad de
brindar servicios relacionados con las EC pero, de acuerdo al mismo, las prestaciones de
servicios de hospitalizacion e intervenciones de alta complejidad estan contempladas sin
limite explicito de acceso y cobertura (Colina, 2008). La realidad de las OSN es que, a
través de sus carteras de servicios ofrecidos (que en muchos casos exceden los minimos
del PMO) o por via judicial, en numerosas ocasiones se ven enfrentadas a cubrir los
altos costos derivados de los tratamientos de EC.

En este contexto se crea en el afio 1998 la Administracion de Programas Especiales
(APE), financiado por el Fondo Solidario de Redistribucion, bajo el objetivo de
subsidiar, por la via de excepcion, a las OSN que necesitaban hacer frente a los gastos
catastroficos derivados de la cobertura obligatoria de tratamiento de las enfermedades
de baja incidencia impuesta por el PMO. La APE implementé un esquema donde se
combinaron pautas de reembolso, con franquicias y montos maximos, y mo6dulos.?

La cobertura frente a gastos catastroficos para el caso de los trabajadores
monotributistas y del sector de servicio doméstico también se rige bajo las condiciones
minimas establecidas en el PMO y la APE en sentido legal, aunque opera con
restricciones. Estas restricciones de acceso -traducidas en espera- se encuentran en
funcion del pago de una cotizacion minima, similar al piso que opera en el régimen
general (Colina, 2008). Si la cotizacion de los trabajadores no llega a ese limite inferior,
el Fondo Solidario de Redistribucion complementa el monto.

Se sostiene que el esquema de la APE estaba bien pensado en sus origenes por
anticiparse a la problematica de los gastos catastréficos; sin embargo, con el tiempo y
en la practica, su ejecucion se fue alejando de la naturaleza de su creacion desviandose
de sus objetivos a medida que sus mecanismos de ejecucion se volvieron mas bien
discrecionales y poco transparentes (Vassallo, 2011). Los resultados negativos de la
operatoria del APE hicieron que en el afio 2012 fuera absorbido por la Superintendencia
de Servicios de Salud (SSS) que en su reemplazo crea el Sistema Unico de Reintegros
(SUR), a través de la Resolucion 1200.

? Algunas de las prestaciones incluidas son: trasplantes, radioneurocirugias, cardiodesfibriladores y
emolizaciones, protesis y ortopedia traumatoldgicas, neurocirugia y grandes quemados, drogas
inmunodepresoras, tratamientos de droga-dependencia, tratamiento de discapacidad, y tratamientos
farmacologicos de SIDA.
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e La cobertura de EC de los beneficiarios de PAMI

La cobertura general que brinda el Programa PAMI es muy extensa abarcando
practicamente todo tipo de prestaciones incluyendo las de geriatria (long term care)
acorde al tipo de poblacion que cubre el INSSJP -més de dos tercios de los beneficiarios
son mayores de 65 afios.

Los servicios de hospitalizacion e intervenciones de alta complejidad estan cubiertos sin
limites, esto supone graves problemas de financiamiento y la imposibilidad de formar
un pool de riesgos razonable que haga viable su sostenibilidad financiera, ya que la
mayoria de sus beneficiarios comparten perfil epidemiolédgico.

e La cobertura de EC de los trabajadores de los organismos especiales del sector
publico nacional (Fuerzas Armadas, Fuerzas de Seguridad, Universidades, Poder
Legislativo y Judicial)

Los seguros definidos para este grupo de beneficiarios se definen en el marco de
normativas especiales, en algunos casos, definidas dentro de los mismos organismos a
los que pertenecen. Los planes, en general, son muy amplios y con un gran niimero de
prestaciones dentro de las cuales quedarian incluidas las EC, aunque con limites muy
difusos o nulos, similar a lo que ocurre en la definicion del PMO y PAMI. Segun el
estudio de Colina (2008), algunos de estos seguros pueden tener mayor cobertura
efectiva de las EC puesto que, por un lado, su financiacion proviene de las mismas
organizaciones y, por el otro lado, la poblacion a cubrir es acotada.

¢ El Programa Federal de Salud PROFE

El Programa PROFE se organiza desde el Ministerio de Salud Nacional y su ejecucion
estd a cargo de las provincias. La poblacion a la que asiste es mayoritariamente
discapacitada y la incidencia de EC llega al 3% del padron de beneficiarios (Tobar,
2010). El Programa se implementa a través de un modelo asistencial centralizado
llamado Programa de Alto Costo y Baja Incidencia (PACBI) que se constituye a través
de la retencién de un porcentaje de la capita mensual que la Direccion Nacional de
Prestaciones Médicas transfiere a las provincias. Luego de recibir un pedido de
prestacion, el PROFE contrata dicha prestacion a hospitales provinciales de la red
publica y paga con dinero que corresponde al PACBI de la respectiva provincia, el cual
solo se efectiviza una vez que la provincia presenta la documentacion que acredita la
prestacion realizada.

e La cobertura de EC en las Obras Sociales Provinciales

La caracteristica de este subsistema de orbita provincial es su heterogeneidad, ya que
cada una de las OSP funciona con normas propias, sin un ente regulador comun.
Difieren mucho en tamafio, alcances de las coberturas y mecanismos de financiacion,
aunque la mayoria lo hacen a partir de los aportes (también distintos) provenientes de
impuestos al trabajo (aproximadamente 9%). El rasgo especial en el que coinciden la
mayoria de las OSP es que se contrata a los prestadores privados (instituciones y
profesionales) a través de convenios que se realizan con intermediacion de los gremios
de los profesionales médicos (Colina, 2008).

En lo que concierne a la cobertura de tratamiento de EC, al igual que en la orbita
nacional, las carteras de prestaciones tienen la suficiente extension como para entender

10



que su cobertura esta contemplada. No hay una explicitacion de la obligacion de prestar
tratamiento a patologias de alto costo pero en general las OSP terminan cubriéndolas via
demanda judicial. En algunos casos los Gobiernos Provinciales a través de sus
Ministerios de Finanzas pueden tomar parte en la financiacion de la cobertura
relacionada con alguna EC, pero se realiza siempre a partir de decisiones para casos
especificos (Colina, 2008).

e La cobertura de EC para los trabajadores informales no registrados y personas
inactivas

La proporcion de individuos en este conjunto alcanza casi al 40% de la poblacion
argentina y son los que no tienen otro acceso a la sanidad que la que brinda el Estado,
con las responsabilidades asumidas por las jurisdicciones, a través de su red de
hospitales publicos. Estos estan obligados a brindar todo tipo de prestacion y para toda
la poblacion que lo demande, independientemente de si los individuos poseen ademas
otro tipo de aseguramiento.

En este encuadre se brinda cobertura también para los tratamientos derivados de las EC
que, en muchos casos, implica la derivacion de los pacientes a distintas jurisdicciones
que poseen los establecimientos idoneos para las intervenciones y practicas requeridas.
La consecuencia de este sistema de atencion sanitaria es la falta de recursos permanente
a la que se ven enfrentados los hospitales producto de la gran cantidad de usuarios a los
que se debe brindar servicios, lo que lleva a una cobertura insuficiente o de baja calidad.

En este contexto, el Ministerio de Salud de la Nacion ha iniciado y sostenido programas,
muchas veces delegados en las jurisdicciones para su ejecucion, y acciones tendientes a
dar respuesta a la cobertura de determinadas enfermedades, entre ellas las catastroficas.
Para estas acciones el Ministerio de Salud de la Nacion se vale del financiamiento del
Presupuesto Nacional a través del cual se habilitan los fondos para adquirir, por
ejemplo, insumos y MAC que luego los proveedores distribuyen entre las jurisdicciones
para ser utilizados en sus hospitales publicos. Tal es el caso del banco de drogas que
provee de oncoldgicas a los hospitales de la Ciudad Autonoma de Buenos Aires (y a las
provincias en proporcion menor), el Programa VIH/Sida que provee de
inmunodepresores (Tobar et al., 2012) y el Programa Sumar que funciona como
esquema de aseguramiento a un subgrupo de la poblacion sin obra social o empresa de
medicina prepaga (nifios, adolescentes y mujeres adultas).

Con respecto a los MAC, su cobertura se encuentra contemplada en el PMO de
emergencia y las acciones especificas para los MAC por parte del Estado es de
cobertura por tramite de excepcion y judicializacion. Por parte de las OSN era a través
de APE, actual SUR (Marin y Polach, 2011).

Vale la pena mencionar la iniciativa existente de encarar el problema del acceso de los
MAC para el tratamiento de las EC en los paises de América del Sur en el marco del
proceso de integracion UNASUR (Union de Naciones Suramericanas). Esta iniciativa es
incipiente en materia de agrupar esfuerzos en la regulacion y acceso a MAC (precios,
patentes, mercados internacionales de medicamentos, etc.).

El Fondo de Reaseguramiento Solidario de Enfermedades Catastroficas es otra
iniciativa del Ministerio de Salud de la Nacioén, a través del Programa Sumar, para el
financiamiento de una enfermedad catastrofica como son las cardiopatias congénitas. El
Fondo tiene como objetivo garantizar la solvencia financiera y mejorar la distribucion
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de los casos en funcion de criterios de urgencia, distancia y de la capacidad de respuesta
de los establecimientos. La poblacion objetivo son todos los casos de cardiopatias
congénitas en nifios menores de 6 afios sin seguro de salud, ampliandose a partir de
2013 a los adolescentes hasta 19 afios. En este marco, se concibio la creacion del Ente
Coordinador de Derivacion de los pacientes con cardiopatias congénitas y del actual
Registro Nacional de Prestadores para la Atencion de Cardiopatias Congénitas.

4.3. Sintesis de experiencia internacional y argentina en cobertura de EC

En la Tabla 1 se presenta una sintesis de las experiencias internacionales y los
antecedentes en Argentina sobre la cobertura de enfermedades catastroficas.
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Tabla 1. Sintesis de ex

eriencias internacionales en EC y antecedentes en el sistema sanitario argentino

Argentina Brasil | Uruguay | Chile | México Colombia Otros paises
Caracteristicas del sistema de salud
Sistema sanitario conformado|Sistema Unico de Salud|Sistema sanitario universal|Sistema de salud conformado|Reforma Ley General de|Reforma Ley 100 (afio 1993),|Sistemas sanitarios
por subsistemas: seguridad|Publica (SUS) con|conformado por: Instituciones|por: el Fondo Nacional de|Salud (afio 2003): Sistema de|creacion del Sistema General|universales y de financiacion
social (obras sociales),|competencias de Atencion Médica|Salud (FONASA), seguro|Proteccion Social en Salud|de la Seguridad Social en|por parte del Estado (Espaiia,
seguros privados (prepagas),|descentralizadas Colectivas  (IAMC), red de|publico, y las Instituciones de|[(SPSS), Seguro Popular de[Salud (SGSSS), conformado[Reino Unido y Canadd) y
y sector publico hospitales publicos y de|Salud Previsional (ISAPREs)|Salud (SPS) por dos regimenes defsistema sanitario privado
seguros privados que son seguros privados afiliaciéon:  contributivo  y|(Estados Unidos y Singapur)
subsidiado
Aspectos clave de cobertura de Enfermedades Catastroficas
* Diferenciada segin[*  Diferentes  programas|* Fondo Nacional de|* Tres esquemas para la|*Fondo de Proteccion para|* Plan Obligatorio de Salud|* Control de la oferta: listas
subsistema de aseguramiento:|nacionales de cobertura de[Recursos (Ley 14.897 de|cobertura de EC: i) Programa|Gastos Catastroficos (FPGC)[(POS) del SGSSS de espera y estandarizacion
i) Sistema Unico de|Medicamentos de Alto Costo |1980). Esquema de reasegurol AUGE  (cobertura a la|y, Programa Seguro Médico de tratamientos (Espafa,
Reintegros (SUR), esquema médico para los beneficiarios |poblacion total); ii) Cobertura|para una Nueva Generacion|* Limitaciéon al acceso de|Reino Unido y Canada);
de reaseguro a las Obras Adicional de EC (esquema de|(complemento del SPS y|personas que padecen dichas|coseguros especificos
Sociales Nacionales * Experiencia exitosa en|reaseguro voluntario CAEC)|[FPGC) con cobertura alpatologias y de edad|(EEUU); y cuentas
ii) PAMI cubre todas las materia de  equidad y|para ISAPRESs; iii) Seguro|neonatos y nifios menores de|avanzada individuales de capitalizacion

prestaciones

iii) Programa Federal de
Salud  PROFE  (modelo
asistencial)

iv) Programas especiales
(Programa  Sumar, HIV/

Sida), individuos sin cobertura

universalidad (pool de riesgos,
disminucion de brechas)

* Una limitacion es que atn|
quedan excluidas
enfermedades catastroficas

muchas

* El FNR se financia con
cuotas de las IAMC y de los
seguros parciales de
cobertura total y por el
Estado. El  Estado
responsable ultimo de cubrir
los déficits

€s

Catastrofico de FONASA
(cobertura universal)

*El AUGE se financia con

financiamiento  publico a
través de un Fondo creado

para su implementacion.

*El CAEC se financia con
cuotas adicionales de los
afiliados de las ISAPREs

5 afios
* La ventaja es que es
mecanismo apropiado para
prevenir la ruina financiera de
las familias que enfrentan EC

* La limitacion es que existen
demoras en recepcion de
reembolsos y posible
demanda inducida

* Financiamiento solidario del
Estado Nacional y de las
entidades federativas.

(Singapur)

Fuente: FCE-UNLP (2013)
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5. Programa Sumar — Fondo de Reaseguramiento Solidario de
Enfermedades Catastroficas

5.1. Aspectos generales

El Fondo de Reaseguramiento Solidario de Enfermedades Catastroficas (FRSEC),
basado en el Fondo de Reaseguramiento Solidario (FRS) para la cobertura de practicas
de CC, cubre a todos los beneficiarios sin seguro del pais (brindando cobertura efectiva
basica, CEB) y paga a prestadores el costo de las prestaciones. Estas dos condiciones
resultan del principio basico del seguro y ademas son flexibles a la apertura de la oferta
a la participacion de privados.

Los antecedentes del Fondo datan de la puesta en marcha del Plan Nacer en el afio 2005.
En el afio 2010 el Plan Nacer sum¢ el Programa Nacional de Cardiopatias Congénitas,
financiando todas las operaciones cardiacas, estudios diagndsticos y traslados de nifios
menores de 6 afios sin obra social con malformaciones congénitas del corazon. En 2012
el Plan Nacer incluyo en su cobertura prestaciones y modulos de alta complejidad para
la embarazada y el neonato, agrupados en el Paquete Perinatal de Alta Complejidad
(PPAC). A su vez, el Plan Nacer fue ampliado al Programa Sumar, incorporando entre
la poblacion elegible a los nifios y nifias de 6 a 9 afios, los adolescentes de 10 a 19 afios
y adultos mujeres hasta 64 afios sin obra social.

El criterio adoptado por el Programa Sumar para la definicion de EC es que el costo de
los modulos estandarizados de los tratamientos supere el monto de $40.000. De esta
forma la actual lista de eventos catastroficos incluye los modulos integrales de atencion
de CC identificados como moddulos V, VI y VII y sus respectivas practicas
complementarias; los mdédulos quirargicos de atresia esofagica, gastrosquisis y oclusion
intestinal; y los mddulos de internacion de recién nacido prematuro de 500 a 1.500 gr.
con o sin requerimiento de asistencia respiratoria mecanica (ARM) o presion positiva
continua en vias aéreas (CPAP).

La financiacién de EC esta centralizada en el FRSEC y los fondos son aportados por la
Nacion; las provincias participan en los aspectos operativos pero no en los financieros.
Dado que la naturaleza del FRSEC es de proveer un seguro por EC y no funcionar como
un mecanismo de incentivos, el establecimiento de capitas es un mecanismo que solo le
suma aleatoriedad al esquema de financiacion.’

5.2. Consideraciones sobre la implementacion del FRSEC
i) Cobertura e incentivos

El criterio utilizado para definir el umbral entre EC y ENC ($40.000) es arbitrario,
dejando practicas por debajo del mismo con caracteristicas similares -y con un costo no
muy inferior- a las practicas cubiertas por el FRSEC, debiendo ser provistas por el
régimen de servicios preventivos y generales de salud (con pago incremental y en lugar
de cobertura total). En principio, seria recomendable considerar la inclusion de las CC 1
a IV y de los modulos neonatales de hidrocefalia congénita, mielomeningocele y
malformacion anorectal dentro del FRSEC (no asi las practicas de embarazo de alto
riesgo).

3 , . . . , . , . ~
Las capitas se aplican sobre la poblacion con cobertura basica y estan ajustadas por desempefio.
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A los fines de mantenerse dentro del marco establecido por el Programa Sumar, la
alternativa de dejar afuera del FRSEC a las practicas preestablecidas podria
considerarse si la delegacion a las provincias de la fijacion de los respectivos precios no
altera significativamente las condiciones de prestacion de servicios, de forma tal que el
riesgo de desatencion sea bajo o nulo (por ejemplo, en el caso de los mddulos no
catastroficos de CC, el Manual Operativo establece que la definicion de precios sea a
nivel provincial, pero sujeta a discusion técnica previa, a informar a la Unidad Ejecutora
Central y al Banco, y a una sugerencia de uniformidad geografica, lo que limita en
cierta medida el espacio de maniobra a nivel provincial).

Adicionalmente, teniendo presente la reciente ampliacion de cobertura del Programa
Sumar -incluyendo nifios, adolescentes y adultos de sexo femenino-, entran en escena
otras enfermedades tipicas de estos intervalos etarios. Segin la experiencia nacional e
internacional analizada, estas enfermedades se clasifican en (al menos) tres grupos,
segin sus caracteristicas de repeticion (cronicidad) y costo. El primer grupo lo
constituyen las enfermedades que requieren alto gasto por una Unica vez (por ejemplo,
trasplantes y cirugias cardiovasculares y cerebrovasculares). El segundo grupo consiste
en las enfermedades que implican un gasto mayor al promedio durante un tiempo
prolongado (por ejemplo, SIDA, enfermedades oncologicas, enfermedades mentales
cronicas, discapacidades derivadas de accidentes cerebrovasculares, fibrosis quistica).
El tercer grupo estd compuesto por enfermedades que se caracterizan por su baja
prevalencia en la poblacion y que implican elevados gastos (por ejemplo, las
enfermedades de Gaucher, Pompe, Crohn y Fabry).

La forma mas apropiada de atender las EC del Programa Sumar es a través de un tnico
seguro financiado por la Nacion. Tiene como ventaja una mejor administracion del
riesgo epidemiologico, una mejor administracion de la oferta publica de salud, con
menores costos respecto de un esquema descentralizado. La alternativa de que cada
provincia otorgue cobertura catastrofica a través de los seguros provinciales de salud
hace perder el cardcter mancomunado del seguro nacional y, a su vez, impone
restricciones sobre la disponibilidad de la oferta para atender estas EC (que deberia
mejorarse a través de acuerdos interjurisdiccionales descentralizados).

En linea con lo anterior, una posible ampliacion de la demanda (a toda la poblacion, con
la correspondiente proporcion de fondos de otros sistemas cuyo destino son EC) y de la
oferta (incluyendo prestadores privados) fortaleceria aun mas estas ventajas del seguro.
Cuanto mas se diversifique el riesgo de EC, menor seré el costo global de financiarlas,
debido al manejo de estos riesgos en un fondo mancomunado lo mas amplio posible y
evitando fragmentaciones (que impliquen segmentar la poblacion y multiplicar costos
administrativos).

En cualquier caso, la implementacion de trazadoras u otros mecanismos de desempeiio
introduce dificultades al funcionamiento del Fondo a través de aleatoriedades
innecesarias, dado que el objetivo de cobertura de EC es uno de seguros, no de
incentivos. La dimension incentivos para mejorar el desempefio de ciertas practicas es
mas importante en la prestacion de servicios preventivos y generales de salud. Para estas
prestaciones adquiere relevancia la utilizacion de herramientas alternativas que permitan
realizar una medicion de desempefio y establecer un esquema de incentivos en funcion
de los resultados. Sin embargo, esta dimension de incentivos es menos relevante en EC,
con alcance acotado a la etapa de diagndstico y a algunos componentes de las lineas de
cuidado. Asi, un esquema de incentivos podria ser de utilidad para inducir a la
realizacion del diagnostico prenatal de EC en tiempo y forma (por ejemplo, asociado a
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una trazadora de procesos sanitarios enfocados al diagnostico temprano y oportuno). En
este contexto, surgen dos opciones para la consideracion de las prestaciones de
diagnostico para confirmacion de EC (especificamente, las neonatales). Una opcion es
ubicarlas dentro del nomenclador de atencion de primer nivel, por fuera de los modulos
de EC. En tal caso, el pago por prestacion (de un conjunto de servicios a definir con
mayor precision, pero que incluirian ecografias especificas, amniocentesis, etc.) estaria
orientado a cubrir la brecha incremental y tendria que considerar el correspondiente
aumento sobre la capita transferida por la Nacion a las provincias. Una segunda opcion
es considerarlas dentro de la linea de cuidado de EC, definiendo un médulo médico para
el diagnodstico de cada EC neonatal y que aplica a partir de que se produce la sospecha y
se recomienda derivar el caso a un servicio especializado.

i1) Financiamiento

La naturaleza del FRSEC, a diferencia del Proyecto de Inversion en Salud Materno
Infantil Provincial (PISMIP), es que funcione como un seguro, no como un mecanismo
de incentivos (el cual recauda las cépitas y paga por cuenta y orden de las Unidades de
Gestion del Seguro Provincial (UGSP)). En consecuencia, se deberian obtener recursos
para cubrir las necesidades de gastos esperadas. Hacerlo a través de la recaudacion de
transferencias capitadas calculadas en funcion de la poblacion del Programa es una
opcion razonable. Pero ajustar esta recaudacion por la CEB y una medida de desempefio
(trazadoras) solamente agrega variabilidad a la recaudacion sin lograr resultados en
otras dimensiones (como, por ejemplo, incentivos).

Sin embargo, el Manual Operativo del Programa Sumar impone obligaciones formales
sobre el calculo de las transferencias capitadas en funcion de la cobertura y del logro de
trazadoras. Se presenta un detalle de posibles trazadoras a utilizar para medir procesos
administrativos, procesos sanitarios y resultados sanitarios en la atencion y
financiamiento de los servicios de salud por EC:

e Procesos administrativos: la dimension de procesos administrativos puede
aproximarse a través de la relacion entre practicas facturadas y practicas
realizadas. En este caso, el desafio esta en el calculo del denominador (practicas
realizadas): en principio, debe calcularse la totalidad de las practicas estimadas
dejando de lado cuestiones de cobertura (dado que este no es el objetivo),
considerando so6lo aquéllas que efectivamente se realizan en el periodo de
medicion. Las opciones analizadas son: i) estimar las prestaciones promedio que
aplican a una patologia y ii) utilizar las practicas facturadas en el periodo
anterior.

e Procesos sanitarios: esta dimension puede aproximarse a través de la relacion
entre casos tratados y casos potenciales. Al medir procesos sanitarios, pueden
surgir los mismos cuestionamientos realizados en el caso de procesos
administrativos. Esta trazadora puede ser utilizada para buscar resultados de
diagnodstico temprano, en cuyo caso se puede construir medidas que lo
aproximen (diagnodstico prenatal o general segun corresponda; porcentaje de
casos catastroficos que nacieron en establecimientos con neonatologia con la
complejidad adecuada, o casos diagnosticados en controles prenatales versus el
total de casos diagnosticados).

e Resultados sanitarios: esta trazadora seria menos relevante si se establece la
trazadora de procedimientos bien medidos. Sin embargo, cuando la medicion de
procesos es compleja o dificil de lograr, la medicion de resultados puede ser
ventajosa e informativa. La dimension de resultados sanitarios puede
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aproximarse a través del porcentaje de casos tratados como EC con sobrevida
(redefiniendo umbrales o preestableciendo metas en casos en que el
denominador sea muy ambicioso).

e Financiamiento de servicios de salud: esta trazadora puede aproximarse a través
del porcentaje de fondos asignados al efector (por EC) que llegan a los
respectivos servicios. Su implementacion puede ser limitada si no hay una etapa
de control del destino efectivo de los fondos que los efectores reportan en los
Planes de Produccion y Aplicacion de Fondo (PPAF) (aunque puede ser
subsanada incluyendo control del PPAF en la fase de auditoria).

La forma funcional de la transferencia complementaria del PISMIP puede adaptarse a
las cuatro trazadoras del FRSEC, con los umbrales (transferencia minima y méxima,
logro sanitario y umbral minimo) debidamente calibrados. De todas formas, se destaca
la debilidad de este mecanismo para incentivar su cumplimiento por parte de los
efectores o las provincias, ya que no hay beneficios ni costos asociados a ello.

Una preocupacion del Programa Sumar es que el FRS de CC acumul6 recursos en
exceso sin prever una regla para suspender el devengamiento de transferencias. Dada
esta situacion, se sugiere la posibilidad de segmentar las cuentas de acuerdo a las
distintas EC contempladas dentro del FRSEC. De esta forma se podria llevar una
contabilidad mas detallada, ganando informacion respecto de la evolucion del saldo del
FRSEC vy las razones por las cuales se acumulan fondos a tasas mayores o menores que
las previstas y, a su vez, la flexibilidad para adaptar cada una de las sub-cuentas (por
ejemplo, anualmente).

Ademas, si bien es razonable que el FRSEC acumule un superavit para prever gastos en
exceso de los esperados, el Programa podria evaluar una regla de acumulacion de
fondos hasta que éstos lleguen a un umbral superior de Xg veces las necesidades de
gasto de un afio, monto a partir del cual el devengamiento de transferencias entraria en
un stand by; para luego reiniciar dicho devengamiento una vez que el saldo del FRSEC
disminuya hasta un umbral inferior de X; veces las necesidades de gasto de un afio. El
umbral inferior, en principio, estaria relacionado con el concepto de reserva técnica del
seguro, consistente en la reserva para gastos catastroficos y las reservas para fondos
anticiclicos. A su vez, los umbrales deberian ser definidos en funcién de la flexibilidad
del Programa al implementarlos. Este mecanismo de flexibilidad temporal para recaudar
y suspender transferencias capitadas se puede adaptar perfectamente a transferencias
sujetas a variabilidad (debido a su condicionalidad a la CEB y al logro de trazadoras).

Los precios de los modulos de CC, de las EC neonatales y de bajo peso son decididos
por la Nacion y cubren el costo de la prestacion de los servicios. Este principio de pago
es razonable para las practicas cubiertas por el Fondo de EC si la administracion y
financiamiento permanecen centralizados, pero deberian tenerse en cuenta posibles
conflictos entre la Nacién y las provincias si éstas deciden de manera descentralizada
los precios de prestaciones por enfermedades no catastroficas (en principio, dentro de
practicas neonatales, dado que existen condicionamientos en el caso de CC).

iii) Regionalizacion
Idealmente, deberian existir hospitales con capacidad de atender enfermedades

catastroficas neonatales en cada provincia. Dadas las limitaciones de la oferta en
algunas provincias, resulta necesaria y esta contemplada en el Manual Operativo del
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Programa Sumar, la realizacion de acuerdos interjurisdiccionales para garantizar la
cobertura.

6. Reflexiones finales

El Programa Sumar esta desarrollando el Fondo de Enfermedades Catastroficas con el
objeto de mejorar la cobertura y calidad del servicio de salud a la poblacion de
Argentina sin seguro de salud, que se ve afectada por una enfermedad catastrofica. En
este trabajo se revisan las referencias relevantes referidas al concepto de enfermedades
catastroficas y la evidencia internacional respecto de su cobertura con el objeto de
identificar aspectos claves que sirvan para el estudio de las soluciones dadas por otros
paises y que puedan ser utilizados para el disefio del Fondo. Ademas, se presenta una
breve descripcion del Fondo de EC y algunas consideraciones a tener en cuenta que
surgen del analisis de su disefio. Los aspectos analizados brindan importantes insumos
que ha sido utilizado por el Programa Sumar para la toma de decisiones en su caracter
de politica publica.

Cada pais ha encarado la problematica de asegurar EC de manera diferente. No se
vislumbra una convergencia hacia una unica solucion que resuelva la cobertura de EC a
todas las personas (dentro de un mismo riesgo) y que sea lo suficientemente amplia,
respecto del espectro de cobertura de enfermedades catastroficas y gastos relacionados.

En lo que respecta a la cobertura de EC, éstas se caracterizan por problemas de
seleccion adversa y ausencia de riesgo moral -aunque este ultimo empieza a adquirir
importancia cuando la politica de salud amplia la cobertura mas alla de las EC. Esto
sugiere la posibilidad de asegurar estos eventos: cuanto mayor sea la cobertura
(obligatoria) y diversificacion del riesgo de EC, menor sera el costo global de
financiarlas (de manejar estos riesgos en un fondo mancomunado, evitando
fragmentaciones de la poblacion y duplicaciones de costos administrativos). En este
caso, adquieren importancia la figura del administrador a cargo de la gestion del fondo
(publica o privada) y la figura del regulador. Esta idea ya ha sido considerada en Banco
Mundial (2003), Colina et al. (2004) y Tobar et al. (2012).

Por su parte, cuando el pool estd acotado a un subconjunto de beneficiarios y los
servicios se brindan de forma gratuita, como ocurre en el caso del servicio de salud
publica en Argentina, la libre disponibilidad y precio nulo pueden dificultar el uso
racional de los recursos, generando asignaciones ineficientes en las dimensiones de
calidad (mayor tasa de enfermedades, muertes, etc.) y asignacion (filas de espera), sobre
todo cuando la oferta no esta disefiada para acompanar a la demanda. Un Fondo
Nacional de EC debe tener en cuenta estas consideraciones para mejorar las
asignaciones, con medidas que afectan tanto la oferta como la demanda.

En particular, el Fondo de Reaseguramiento Solidario de Enfermedades Catastréficas
dentro del Programa Sumar tiene como ventaja una mejor administracion del riesgo
epidemioldgico, una mejor administracion de la oferta publica de salud, con menores
costos respecto de un esquema descentralizado. No obstante, en el andlisis se han
detectado algunos aspectos en su disefio a considerar para su mejora, y en base a esto se
presentan algunas recomendaciones. Entre ellos se encuentran:

e La arbitrariedad en la definicion de enfermedades catastroficas, en el cual se
recomienda evaluar la posibilidad de incluir dentro del Fondo a los mddulos de I
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a IV de CC y los modulos neonatales de hidrocefalia congénita,
mielomeningocele y malformacion anorectal.

La necesidad de ampliar la cobertura de EC, debido a la reciente ampliacion del
Programa Sumar incluyendo nifios, adolescentes y adultos de sexo femenino,
donde entran en escena otras enfermedades tipicas de estos intervalos etarios.

La redefinicion de trazadoras a utilizar para medir procesos administrativos,
procesos sanitarios y resultados sanitarios en la atencion y financiamiento de los
servicios de salud por EC.

La utilidad de un esquema de incentivos para inducir a la realizacion del
diagnostico prenatal de EC en tiempo y forma. En este contexto, surgen dos
opciones: i) ubicar las prestaciones de diagnostico dentro del nomenclador de
atencion de primer nivel, por fuera de los modulos de EC (en tal caso, el pago
por prestacion estaria orientado a cubrir la brecha incremental y tendria que
considerar el correspondiente aumento sobre la cépita transferida por la Nacion a
las provincias); ii) considerar las prestaciones dentro de la linea de cuidado de
EC, definiendo un modulo médico para el diagnostico de cada EC neonatal y
que aplica a partir de que se produce la sospecha y se recomienda derivar el caso
a un servicio especializado.

La evaluacion de un fondo de acumulacion para evitar acumular recursos en
exceso sin prever una regla para suspender el devengamiento de transferencias.
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