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Resumen

Cuando a través del andamiaje institucional del Estado se opera un sistema de estratificacion
racializada en salud, se estd contribuyendo a la distribucion inequitativa de desenlaces en salud:
racismo estructural del Estado. La accién afirmativa y reparativa del Estado colombiano que incluyé
la anemia de células falciformes como enfermedad huérfana nimero 751 a través de la Resolucion
2048 de 2015 por parte del Ministerio de Salud y Proteccion Social, bajo el amparo de la Ley 1392
de 2010 se enjuicia como un proceso de racializacién institucional, determinante de inequidad del
estado de salud de la poblacion de pacientes afectados. (Acta Med Colomb 2026; 51. DOI: https://doi.
org/10.36104/amc.2026.4878).
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Abstract

When the State’s institutional structure operates a racially stratified healthcare system, it con-
tributes to an unequal distribution of health outcomes: structural State racism. We analyze the State
of Colombia’s affirmative and restorative action that included sickle cell disease as orphan disease
number 751 through Resolution 2048 of 2015 by the Ministry of Health and Social Protection, under
Law 1392 of 2010, as an institutional racialization process that establishes healthcare inequalities
in the population of affected patients. (Acta Med Colomb 2026; 51. DOI: https://doi.org/10.36104/
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Introduccion

La operatividad del racismo como ideologia racial se
da dentro de un sistema de racializacion entendido como
el proceso sociohistérico mediante el cual se crean, ad-
quieren sentido y se transforman las categorias raciales.
Con la racializacién histéricamente estructurada el grupo
social dominante categoriza las personas en grupos sociales
Ilamados “razas” con base en el fenotipo, la etnia u otro
criterio para marcar diferencia social, y usa su poder para
devaluar, oprimir y marginar a los grupos definidos como
inferiores, apropidndose diferencialmente los recursos y las
oportunidades valiosos de la sociedad. El racismo funcio-
na en multiples niveles, desde las agencias culturales que
propalan estereotipos (creencias normativas negativas) y
actitudes (prejuicios) que discriminan grupos raciales (ca-
tegoria social), hasta estructuras e ideologias de gobierno
y politicas institucionales, ademds de la participaciéon de
actores individuales racialmente prejuiciados, explicita o
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implicitamente. Como un sistema estructurado, el racismo
interactia dindmicamente con otras instituciones sociales,
configurdndose reciprocamente con ellas para reforzar,
justificar y perpetuar una jerarquia racial. Si el cometido
es comprender la construccién de racismos en el sistema
de salud que levantan barreras hacia el logro de la equidad
en el cuidado y estado de salud de las poblaciones, hay que
hacer el énfasis en los procesos de racializacion (1).

La drepanocitosis o anemia de células falciformes (ACF),
enfermedad ampliamente distribuida en todas las pobla-
ciones pero de mayor prevalencia en aquellas étnicamente
reconocidas como comunidades negras, es considerada por
la Organizaciéon Mundial de la Salud como una enferme-
dad “neglected” en el sentido de desatendida, rechazada,
desdefiada, postergada, ignorada, abandonada, a manera
de violencia estructurada impuesta por factores politicos
y socioculturales que conducen a limitados recursos para
mejorar las condiciones de salud de los afectados (2), con
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la consecuente inequidad racial del estado de salud de esta
poblacién que se ve reflejada en la alta caga de enfermedad
debilitante y desenlaces adversos que van desde comprome-
ter el funcionamiento diario de los pacientes hasta ser causa
de mortalidad prematura (3-6).

El cometido del presente trabajo es enjuiciar como racia-
lizacién institucional, determinante de inequidad del estado
de salud de la poblacion de pacientes afectados por ACF, a
la accidn afirmativa y reparativa del Estado colombiano que
incluyé la ACF como enfermedad huérfana (EH) nimero
751 a través de la Resolucion 2048 de 2015 por parte del
Ministerio de Salud y Proteccién Social, bajo el amparo de
la Ley 1392 de 2010.

Racializacion estructural
del Estado colombiano

Al racismo estructural lo configura la interconexién dina-
mica de varios sistemas de racismos: institucional (embebido
en leyes, politicas y practicas de la sociedad, y en la 16gica de
sus instituciones), cultural (creencias y costumbres sociales,
imaginarios colectivos, comportamientos sociales, lenguaje,
tradicion, apariencia), intra e interpersonales, sistémico (in-
teraccion entre los sistemas racializados de poder en todos
los ambitos de la estructura social — econdmico, laboral,
educativo, sanitario, politico, legislativo, legal/punitivo)
que, intencionalmente o no, producen, consienten, refuer-
zan y perpetdan desigualdades inequitativas (injusticias) y
subordinacién entre grupos poblacionales con consecuen-
cias adversas para la sociedad (7-11). Esta aproximacién
al racismo hace claridad que el racismo no es simplemente
el resultado de prejuicios acendrados en las personas, sino
que es producido por leyes, reglas y practicas, sancionado
e implementado por varios niveles gubernamentales, que
se alimenta del sistema econdmico, asi como de las normas
culturales y societales (12, 13). Como resultado, el racismo
se mantiene profundamente arraigado en la vida cotidiana,
como una fuerza social ubicua, demarcando la distribucion
inequitativa de oportunidades y recursos entre grupos so-
ciales, reafirmando jerarquias raciales (14, 15).

La discriminacién racial en salud, ademds de injusta y
parcializada, se configura como un determinante que moldea
el estado de salud de aquellos contra quienes se discrimina.
Cuando a través del andamiaje institucional del Estado se
opera un sistema de estratificacion racializada en salud, se
estd contribuyendo a la distribucion inequitativa de desen-
laces en salud: racismo estructural del Estado. Este racismo
estructural opera mds alld del nivel individual y no es ma-
nifiesto en el sentido de no ser observado directamente por
las personas, pero tiene efectos deletéreos sobre la salud de
los grupos poblacionales.

Antes de la Constitucion de 1991, la nacién colombia-
na se unificaba bajo el concepto de mestizaje (mezcla de
razas) a través del cual se aseguraba una tolerancia racial
sin discriminacion sociorracial (mito de la “neutralidad o
armonia racial”), pero que amparaba una soterrada politica

del blanqueamiento por parte de la elite intelectual con la
mirada puesta en el ideal del sujeto “racialmente” blanco.
Se aspiraba a que la poblacién aclarara progresivamente el
color de piel a través de la mezcla entre inmigrantes blancos
y los locales no blancos (16), y la desaparicion del negro y
del indio bajo el peso de la mezcla racial (17). En la Cons-
titucién de 1991 se plasma toda la dindmica institucional
del Estado colombiano que posibilité el proceso juridico
y politico de etnizacién de la “Comunidad Negra” para
asegurarle inclusién e igualdad y, por medio de politicas
publicas se han dado acciones afirmativas y de reparacién
histérica dirigidas a la poblacién afrocolombiana. Con la
nueva Constitucién Politica, se da el giro hacia el multicul-
turalismo como politica de Estado con el reconocimiento
de la poblacién de afrodescendientes como organizaciones
“étnico-territoriales” y “étnico-culturales”. En su articulo
transitorio 55 se define quién es un sujeto negro destinatario
de politicas publicas afirmativas y reparativas, proceso de
etnizacion que lo distingue de otros grupos poblaciones. Por
efecto de la Ley 70 de 1993 o Ley de Negritudes se surte
a través del Estado el proceso juridico de etnizacién de la
negridad que posibilita los movimientos organizativos de
las “comunidades negras™ y la titulacién colectiva de tierras
para dichas comunidades de la Cuenca del Pacifico, organi-
zadas bajo estructuras politicas comunitarias denominadas
Consejos Comunitarios (18-20). La Cuenca del Pacifico fue
reconocida por el Estado como territorio ancestral rural y
riberefio histéricamente ocupado por comunidades negras
como grupo étnico, afirmdndose un espurio esencialismo
rural homogeneizador de la identidad negra y sin tener en
cuenta las poblaciones afrodescendientes migrantes o natu-
rales de los centros urbanos. Desde mediados del siglo XX
las poblaciones negras de la Cuenca del Pacifico colombiano
han tenido gran movilidad hacia la vida urbana (migracién
y desplazamiento), transitando hacia una identidad étnica
mévil, intercultural, capaz de revestir multiples modalidades
en diversos espacios y temporalidades urbanos (21).

La Constitucién de 1991 y la Ley 70 de 1993, expresan
el multiculturalismo de la Nacién con la intencién de una
nueva forma de gobierno centrada en los grupos étnicos con
el propésito de reducir las desigualdades y la discriminacién
estructural de los diferentes grupos sociales. El multicultu-
ralismo constitucional colombiano, sin embargo, no devela
el racismo estructural persistente ni reta los fundamentos
racializados del poder ni de las relaciones sociales, y es
incapaz de transformar (de-racializar) el proceso mismo de
racializacién puesto que deja indemnes las bases econdmicas
y politicas que han sostenido histéricamente las jerarquias
sociales. La continuidad del racismo contempordneo se
relaciona con las formas esclavistas y coloniales de racis-
mo a través de la transmision generacional de desventajas
sociales, econdmicas y politicas racializadas, y mediante
procesos psicosociales, de opresion, esclavitud y violencias.
El racismo estructural contempordneo puede verse como
el reflejo de la estructura colonial de nuestra sociedad y
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de la acumulacién capitalista que se han perpetuado en
el tiempo a través de procesos politicos y legislativos que
jerarquizan racialmente la poblacién (22-25). Siguiendo a
Restrepo (26), “la equiparacién entre marcacién racial y
adscripcion cultural [...] trivializa el racismo y refuerza
su cardcter estructural al desplazarlo a un asunto de in-
conmensurabilidad entre culturas”. Para Restrepo (26), las
categorfas de cultura, etnicidad y diferencia mediante las
cuales se reconocen las Comunidades Negras en Colombia
a partir de la Constitucién de 1991, “lejos de abrir espacios
de emancipacién, han operado en muchas ocasiones como
clausuras estereotipantes, como libretos prefabricados, que
limitan las posibilidades de accién politica y resignificacién
de la negridad”. El discurso del multiculturalismo se limita
a construir nociones sobre el bienestar en nombre de la di-
ferencia cultural, a proponer una gobernabilidad dirigida a
la diversidad cultural, y administrar la diferencia etnizada,
dejando inc6lume el racismo en los intersticios del discurso
(27, 28). Soterradamente se mantienen categorias raciales
subordinadas en el proceso de etnizaciéon como si la etnia,
ala vez, contuviera y encubriera lo racial.

Miles y Brown (29), consideran la “raza” como una
representacion ontoldgica distorsionada de caracteristicas
fenotipicas poblacionales producida por un proceso histérico
de racializacion ideoldgica y practica que continuamente
se transforma y encuentra nuevas formas de expresion
politica, social, cultural o lingiiistica (30). La Constitucién
de 1991 sufre de “daltonismo racial” pues entiende que
no hay que tener en cuenta, ni siquiera mencionar, la raza.
Aunque desvirtuada como categoria bioldgica, es relevante
hablar de raza (“llamamiento a la raza — que es diferente a la
asignacién racial”) (31) porque si una sociedad racializada
enmudece sobre la raza y sus categorias, desaparece toda la
inequidad e injusticia derivadas del proceso de racializacion,
se profundiza la diferencia de poder entre grupos, se acentiia
la hegemonia social y se socava la dignidad humana (32,
33). Asi como la dimensién racial estd presente en cada
institucién y préctica sociales, de igual manera el sentido
subjetivo de identificacion compartida y de pertenecer al
grupo social oprimido, marginado y discriminado hace que
las personas desarrollen una identidad racial incorporada
en sus conciencias (racismo internalizado) (34, 35). Si se
autopercibe una identidad racial, no deberian existir motivos
para negarla y acallarla sino, por el contrario, resaltar con
dignidad y autodeterminacién la diversidad étnica y cultural
con el respeto debido a la diferencia (36), resignificando
estigmatizaciones etnoraciales y genealdgicas negativas
como valores positivos desde la “re-existencia” (37-39).

Mais que una poblacién étnica conformada por la didspora
africana derivada de la trata negrera, el significado politico
de la forma discursiva “afrodescendiente” legitimado en la
Constitucién de 1991 se ajusta mejor a la concepcién de
Comunidad Negra como “pueblo tribal”, interpretacién que
de-racializa las desigualdades sociales y confiere identidad
cultural y autonomia al pueblo afrodescendiente como
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un actor social colectivo (40, 41). El cambio de la forma
discursiva se hace a través de la Comision de la Verdad,
entidad estatal colombiana auténoma y temporal creada
para esclarecer las causas y patrones del conflicto armado
en Colombia, que configura y posiciona con devenir hege-
ménico la nocién de “pueblos étnicos”, rurales y urbanos,
nocion que articula la actual diversidad racial, lingiiistica y
folclérica de los “pueblos étnicos” (negro, afrocolombiano,
palenquero y raizal) con sus raices y herencias africanas
(historica, étnica, cultural) de las personas nacidas en Co-
lombia (“afrodiaspédricas’). Para Restrepo (26), la nocién
de “pueblos étnicos” instala un “etnicismo racializado” en
el cual “se racializa lo que antes era pensado en clave de
un culturalismo tradicionalista y diferencialista, al tiempo
que culturaliza lo que habia operado simplemente como
marcaciones racializadas de la negridad”.

Anemia de células falciformes
desde la salud publica

La ACF, definida como la herencia homocigota para la
mutacion del gen de la globina-f (Glu6Val, rs334) con la
resultante hemoglobina falciforme (HbS), se ha convertido
en un reto global para la salud ptiblica, con estimativos que
sugieren que cada afio nacen en el mundo aproximadamente
300 000 nifios con ACF, proyectandose un aumento de
400 000 nifios para el afio 2050.

La ACF es la alteracién monogénica mds comin, con
mayor prevalencia en los paises mds endémicos en malaria
tales como los de la cuenca Mediterranea, Oriente Medio y
Africa sub-Sahariana, sustentando la hipétesis que el rasgo
falciforme (herencia heterocigota para la mutacién de célula
falciforme en el gen de la globina-f3) confiere proteccion
contra progresiéon clinica de la malaria por Plasmodium
falciparum (4, 42). Durante las dltimas décadas, la expec-
tativa de vida para los pacientes con ACF ha aumentado
significativamente en paises de ingresos altos pero sin reper-
cusion sobre la supervivencia de estos pacientes respecto a
la poblacién general, supervivencia relativa que se ha visto
reducida en cerca de 30 afios atin con el mejor cuidado
médico, ademds de condicionar una pobre calidad de vida
por complicaciones agudas y crénicas mds el consecuente
incremento de la carga econdmica para el paciente, la familia
y el sistema sanitario (3-5).

En Colombia, estudios en poblaciones con ancestros
africanos como Buenaventura con 92% de poblacién negra,
la prevalencia de recién nacidos con al menos una hemog-
lobina anormal es de 11.7%, con mayor frecuencia de rasgo
falciforme (43). En la poblacion de Salahonda, cerca de
Tumaco en Narifio, el rasgo falciforme afecta el 10% de la
poblacidn (44) y en Cali, con una poblacién negra de 26%
se document6 rasgo falciforme en 2.4% de neonatos (45).
Estudios de los principales haplotipos asociados al gen de
globina-3 mutante de pacientes con HbS (combinaciones de
polimorfismos genéticos presentes en el cromosoma 11 que
se heredan junto con la mutacién del gen de la globina-f3) rea-
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lizados en neonatos entre 5y 11 dias de nacidos procedentes
de Barranquilla, Bogotd, Bucaramanga, Cali y Cartagena,
mostraron una frecuencia del haplotipo Banti o CAR de
36.4%, seguido por Senegal (30.3%), Benin (21.2%) y Ca-
merun (12.1%), lo que correlaciona con los datos histéricos
que indican que la mayoria de los africanos que llegaron a
Colombia son originarios de la actual Angola (Banti) y de
laisla de Santo Tomé (Sao Tomé) en la Bahia de Benin (46).

Ademads de haber permitido el estudio de los patrones del
trafico de esclavos negros hacia América con aproximacion
al origen continental africano de las comunidades negras
analizadas (47), el estudio de los haplotipos de la mutacién
del gen para la cadena de globina-f3 falciforme se ha empleado
también para explicar el comportamiento clinico polimorfo de
la enfermedad en cuanto a su severidad y su evolucion hacia
disfuncién orgdnica crénica, entreviéndose la intencién de
racializar bajo un modelo biolégico el efecto total directo de
la genética sobre el espectro clinico de la ACF (30, 48-53).

Bajo el amparo de la Ley 1392 de 2010 se incluy6 la
ACEF dentro de las enfermedades huérfanas con el nombre
de “Drepanocitosis”, correspondiéndole el nimero 751 vy,
en el afio 2016 se inicid la vigilancia rutinaria en Colombia
de las enfermedades huérfanas a través del Sistema de Vi-
gilancia en Salud Piblica (SIVIGILA) con la notificacién
de 2190 diagnésticos. El registro estd conformado por la
informacién obtenida en el censo inicial de pacientes rea-
lizado en 2013, la notificacién de pacientes al SIVIGILA,
los registros de atenciones y prescripciones en salud, los
registros de defunciones y otras fuentes integradas al Sistema
Integral de Informacién de la Proteccion Social (SISPRO)
(54,55). Durante los afos 2016 y 2017, de un total de 3805
casos de enfermedades huérfanas notificadas, 195 (5%)
fueron drepanocitosis. La prevalencia nacional para 2016
fue de siete casos por 1000 personas, siendo la mayor en
Valle del Cauca y de 32 casos por 1000 personas en 2017,
la mayor en Buenaventura, utilizando como denominadores
las proyecciones poblacionales del DANE para esos afios
(56). En el afio 2019 se analizaron un total de 17 743 casos
de enfermedades huérfanas, con un aumento de 8437 casos
en comparaciéon con el afio 2018, siendo la drepanocitosis
el 2.6% de todos los casos. Las entidades territoriales de
residencia con mayor frecuencia de casos informados fueron
las ciudades de Cartagena con 161 (34.9%), Cali con 116
(25.2%), Buenaventura con 23 (5%), y Monteria, Tumaco
y Jamundi con 2.0%, respectivamente (57). Durante el afio
2021, hasta la semana epidemioldgica 20 se notificaron 4949
casos de enfermedades huérfanas al SIVIGILA, una reduc-
cién comparada con el mismo periodo para el afio 2020, en
el cual se notificaron 5983 casos, siendo la drepanocitosis
el 3.01% de todos los casos (58).

No es plausible hablar de segregacién racial en Colom-
bia, pero si de marginacién cuando fronteras geograficas,
administrativas y culturales demarcan distribuciones de
carga de enfermedades especificas para grupos étnico/racia-
les, y se delinean estructuras de poder politico mediante el

asentamiento de grupos humanos racializados en territorios
geograficos de “frontera” (jerarquizacion étnico-racial/geo-
gréfica) (22). La construccién de “Comunidad Negra’ hecha
por la institucionalidad colombiana (Constitucion politica de
1991 y Ley 70 de 1993) esta caracterizada por una mirada
rural concentrada en territorios ancestrales, zonas rurales
riberefias de los rios de la Cuenca del Pacifico, al tenor de
la nocién de “frontera” sociogeografica propia del proceso
decimonédnico de formacién y legitimacion de la nacién
colombiana a través de la jerarquizacién racial/geografica
del territorio y sus pobladores (17,25, 59). En palabras de
Villegas (60), “en el proceso de construccion nacional, las
razas se han regionalizado y las regiones se han racializado”
en una “lucha por posicionar al ‘negro’ como el otro recono-
cido” (61). La concentracion de minorias raciales afectadas
por ACF en territorios ancestrales distintivos, aglutina con-
diciones adveras asociadas con mayor morbilidad y menores
tasas de supervivencia global. La concentracién de grupos
poblacionales racializados con ACF genera desigualdades en
la oportunidad y calidad del cuidado sanitario, concentra la
pobreza y el aislamiento social, incide en la posibilidad de
acceso a educacioén de calidad y a oportunidades de empleo
calificado bien remunerado, limita la participacién social
y politica, todo lo cual se asocia con mayor morbilidad y
menores tasas de supervivencia global (62, 63).

Anemia de células falciformes
desde la politica publica

En la 29 Conferencia Sanitaria Panamericana de Poli-
tica sobre Etnicidad y Salud impulsada por la OPS/OMS,
alineada con los compromisos globales de la Agenda 2030
para el Desarrollo Sostenible, celebrada en septiembre de
2017, se considerd que la promocién de politicas puiblicas
para avanzar en la equidad en salud para las Américas de-
beria abordar la etnicidad como un determinante social de
la salud desde la perspectiva de los pueblos indigenas, los
afrodescendientes, los romanies (gitanos) y los miembros
de otros grupos étnicos (64, 65).

Las leyes deben ser consideradas como determinantes
estructurales y politicos del estado de salud dado que tienen
efectos amplios sobre la participacion civica y en el mercado
laboral, asi como en el acceso a variados recursos sociales,
econdémicos y politicos entre grupos poblacionales (66).
La Ley 1392 de 2010, establece el régimen general de las
enfermedades huérfanas para el Sistema General de Segu-
ridad Social en Salud de interés para la salud publica, cate-
goria que comprende enfermedades raras, ultra huérfanas y
huérfanas y, en el articulo 2 las define como “enfermedades
crénicamente debilitantes, graves, que amenazan la vida y
con una prevalencia menor de uno por cada 5000 personas”.
En el articulo 7, la Ley establece la implementacién de un
sistema de informacién de pacientes con EH, cuyas condi-
ciones y procedimientos fueron dados en el Decreto 1954
de 2012 compilado en el Decreto 780 de 2016. El registro
de los pacientes:
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busca generar un sistema de informacién bdsico sobre
enfermedades huérfanas-raras que proporcione mayor
conocimiento sobre la incidencia de casos, prevalencia,
mortalidad o en su defecto, el nimero de casos detecta-
dos en cada drea geogréfica, identificando los recursos
sanitarios, sociales y cientificos que se requieren para su
atencion y medicamentos, evitar el fraude y garantizar que
cada paciente y su cuidador o familia en algunos casos,
reciba el paquete de servicios disefiado para su atencién
con enfoque de proteccidn social (Congreso de Colombia.
Ley 1392, 2010) (67).

El articulo 12 de la Ley 1392 de 2010, establece la obli-
gacion al Gobierno Nacional de disefiar planes y proyectos
de inclusién social a los pacientes con enfermedades huér-
fanas, tales como acceso a bienes y servicios, a educacién
y al mercado laboral, identificar las barreras de acceso y
las préicticas institucionales de discriminacién con el fin de
establecer mecanismos para su eliminacién. La Ley 1715
de 2014, Estatutaria de Salud, determina en el articulo 11
que los pacientes que padecen enfermedades huérfanas son
sujetos de especial proteccion por parte del Estado, cuya
atencioén en salud no estard limitada por ningin tipo de
restriccion administrativa o econdmica. Consecuentemente,
los legisladores consideran que:

Se hace urgente y necesaria la visualizacién de la anemia
de células falciforme, como la enfermedad genética mds
grande en el mundo, presente en la poblacién colombiana
y en especial en las comunidades afro, cuya prevencién y
atencion hacen parte de las deudas histdricas que tiene el
Estado colombiano con los millones de afrodescendientes
que han escrito la historia de la nacién, con la tinta de la
discriminacién y el olvido (Congreso de Colombia. Ley
1392, 2010) (67).

Por su parte, el Ministerio de Salud y Proteccién Social,
bajo el amparo de la Ley 1392 de 2010 emite la resolucién
2048 de 2015 que “actualiza el listado de enfermedades
huérfanas y define el nimero con el cual se identifica cada
una de ellas en el sistema de informacién de pacientes con
enfermedades huérfanas”, e incluye como enfermedad
huérfana a la ACF con el nimero 751 con el nombre de
“Drepanocitosis” (68).

En el texto propuesto para segundo debate del proyecto
de Ley N°183 de 2020 para Cdmara “por medio del cual se
garantizan medidas en favor de las personas que padecen
enfermedades huérfanas en situacién de discapacidad y
se dictan otras disposiciones”, el Congreso de Colombia
decreta en su Articulo 1° “medidas afirmativas de insercién
social, encaminadas a asegurar el ejercicio efectivo de los
derechos de las personas con enfermedades huérfanas y que
presenten una discapacidad, comprobada, superior al 50%”,
entre ellas reconocimiento monetario de sostenimiento,
priorizacion en la inscripcion en los programas sociales del
Estado y su inscripcion en el régimen subsidiado, garantia
de acceso prioritario y oportuno a la educacién con criterio
diferencial y otorgamiento de becas en instituciones educa-
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tivas del Estado en todos los niveles y grados del servicio
educativo, estabilidad laboral como servidores ptiblicos
o trabajadores oficiales, flexibilidad en el horario laboral
extendida al cuidador tanto en el sector publico como en el
privado para atender procedimientos médicos (Congreso de
la Republica de Colombia, 2020) (69).

Las politicas ptblicas basadas en la raza, tales como las
acciones afirmativas del Estado, fallan en reconocer que es
el racismo y no laraza, la fuente de las inequidades. Ademads,
las politicas basadas en la raza fallan en enfrentar la multi-
dimensionalidad del racismo sin cuestionar las estructuras
de poder que lo perpetian. Como contrapartida de politicas
basadas en laraza, se propende por las politicas conscientes
del racismo que entienden, identifican y responden a las in-
equidades basadas en racismos estructurales (70). El racismo
estructural direcciona la inequidad en salud hacia peores
resultados en los desenlaces y en la calidad de atencién
entre grupos poblacionales negros, generando el concepto
de inequidad racializada de salud que ha motivado esfuer-
zos académicos dirigidos a definir, operacionalizar y medir
su configuraciéon multidimensional: dindmicas de poder,
injusticias institucionalizadas (racismo institucionalizado)
y determinantes sociales intersectoriales (71, 72).

Haber incluido en Colombia la ACF dentro del capitulo
de las enfermedades huérfanas implica vigilar su carga de
morbilidad para el Sistema de Salud mediante la frecuencia
de diagndstico anual con base en la prevalencia poblacional
en relacion con el total de enfermedades huérfanas y por
entidades territoriales de residencia de los afectados, para
destinar recursos econdémicos y sociales en la asistencia de la
discapacidad de los pacientes. Se configura una equivocacién
multidimensional del Estado que genera mayor inequidad en
términos de oportunidades/capacidades y funcionamientos
para la poblacién negra que la que el Legislativo quiere
subsanar, puesto que el indicador propuesto para valorar
el efecto de la politica ptiblica no tiene en consideracion el
impacto de la enfermedad sobre la disminucion significativa
de la supervivencia global (mortalidad prematura) ni sobre
el deterioro progresivo crénico que sufren los pacientes
en su curso de vida, lo que determina desigualdades en las
oportunidades/capacidades para el funcionamiento de una
persona afectada por la enfermedad, para lo que esa persona
quiera hacer o ser (73).

Las politicas publicas en salud implementadas como
acciones afirmativas y reparativas del Estado sobre afrodes-
cendientes con ACF que no tienen como objetivo impactar
la supervivencia global ni el envejecimiento exitoso de estas
poblaciones, se denotan como politicas ptiblicas racializantes
incapaces de pensar el racismo institucional como inequidad
en el estado de salud de esta poblacion y de logar justicia
social. Cuando se trata de disefiar e implementar leyes para
combatir el racismo estructural en el estado de salud de una
poblacidn, el enfoque de mortalidad prematura es el indica-
dor clave para evidenciar la magnitud del grado de inequidad
persistente entre grupos poblacionales racializados puesto
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que refleja el tiempo acumulado de vida expuesto a leyes
relacionadas con racismo estructural (66).

El indicador inadecuado de la frecuencia de ocurrencia
con que se mide la carga de ACF en la poblacién, resultado
del encasillamiento legislativo como enfermedad huérfana
ntimero 751, debe dar paso a indicadores que permitan pen-
sar politicas ptiblicas no asistencialistas que favorezcan las
capacidades y funcionamientos de los pacientes con ACF y
que respalden acciones en salud tendientes a evitar la mor-
talidad prematura y promover el envejecimiento saludable
de los afectados. La ocurrencia de ACF debe seguir estando
determinada por las transiciones demograficas y epide-
mioldgicas, la hibridacién cultural y mezcla genética entre
poblaciones autéctonas y migrantes, apartando la mirada
de la raza de los pacientes y del territorio en que residen.

El principal objetivo al atender la carga de ACF es pos-
poner la mortalidad y, para un perfil de mortalidad dado,
posponer la morbilidad, hacia lo cual deberian orientarse
las politicas publicas. Esto tiltimo se conoce como envejeci-
miento saludable o compresion de la morbilidad, mediante la
cual las tasas de discapacidad decrecen en forma mds rapida
que las de mortalidad. Esta idea combina intervalos de vida
mds largos con menos afios de discapacidad al final de la
vida. En este objetivo se reconoce que, aunque la muerte es
inevitable, idealmente no deberia ser ni prematura ni estar
precedida de afios de mala salud.

Inequidad del estado de salud de pacientes
con anemia de células falciformes

El concepto de equidad es inherentemente normativo,
esto es, basado en valores, lo que no necesariamente lo es
para el concepto de igualdad. Equidad, valor social am-
pliamente compartido, es un principio ético estrechamente
relacionado con los principios que rigen los derechos hu-
manos (consenso internacional de valores), y se plantea la
equidad en salud como “el derecho humano a alcanzar el
maximo estandar de salud”, entendido como el estandar de
salud que goza el grupo de mayores ventajas sociales dentro
de una sociedad (74). Los niveles de salud de los grupos
mds privilegiados en una determinada sociedad reflejan los
niveles que claramente pueden lograrse biolégicamente, asi
como el estdndar minimo que seria posible alcanzar en un
futuro previsible para cada persona en dicha sociedad (75).

Aunque inequidad y desigualdad en salud no son siné-
nimos, el concepto de igualdad es indispensable para la
operacionalizacién y medicion de la equidad en salud y es
importante para la rendicién de cuentas bajo el marco de los
derechos humanos. La igualdad puede ser determinada con
respecto a resultados medibles especificos, mientras que lo
equitativo del proceso es mds dependiente del juicio moral
de quienes en una sociedad determinan qué es equitativo y
qué no lo es, en términos de salud. La inequidad en salud se
define como una distribucién arbitraria e injusta de riesgos,
recursos y/o resultados en salud, sistemdtica y evitable. Ca-
lificar como inequidad una desigualdad implica conocer sus

causas y poder fundamentar un juicio sobre la arbitrariedad
e injusticia de dichas causas (75-77).

Lanocién de igualdad de oportunidades/capacidades para
lograr el maximo posible de un estado saludable, fundamen-
tal para el concepto de equidad en salud, estd cimentada en
el acuerdo internacional por los derechos humanos de no
discriminacién e igualdad, y en la responsabilidad de los
gobernantes de prestar atencién especial a los segmentos
de la poblacién con mayor riesgo de logros subestandar en
salud, dadas sus desventajas sociales y econémicas (78-80).

A nivel poblacional, puede hacerse mucho dafio sobre el
estado de salud como resultado de procesos y estructuras
discriminatorias inintencionales (78). La salud es a me-
nudo reducida y mal interpretada como cuidado sanitario
de la salud y, consecuentemente, las politicas de la salud
son construidas de manera inadecuada como politicas del
cuidado de la salud (81). El régimen especial de atencién
social, prestacidon preferencial y prioritaria de asistencia
sanitaria que por Ley goza la poblacién de pacientes con
ACEF al ser considerada una enfermedad huérfana, en vez
de evitar, promueve la discriminacién en logros de salud
como alcanzar una vida prolongada y con buena salud (en-
vejecimiento exitoso).

Los contextos legal y politico son las arenas en las cuales
los grupos sociales compiten por poder y por los recursos
deseables de una sociedad. Para el legislador politico que
incluy6 la ACF en el capitulo de enfermedades huérfanas,
la salud significaba la distribucién y prestacion de asistencia
sanitaria, un aspecto menor dentro del interdisciplinar y
multidimensional campo del cuidado de la salud, el siste-
ma del cuidado de la salud. Lo que realmente se considerd
fue una politica medicalizada del cuidado de la salud, que
incorpora conceptos como necesidad, acceso, eficacia,
efectividad, oferta, demanda, financiacién, distribucién y
asignacion eficiente de los recursos sanitarios, sobre la base
de teorfas liberales e igualitarias de justicia social (82-84).
Al apartarse de la concepcion de la politica medicalizada
de los sistemas de salud, el enfoque debe reorientarse hacia
la evaluacién de la desigualdad e inequidad presentes en la
poblacién con ACF con base en su estado de salud, enten-
dido bajo el concepto de “Vida saludable” de la teoria de
oportunidades/capacidades: “Poder vivir hasta el término de
una vida humana de una duracién normal; no morir de forma
prematura o antes de que la propia vida sea tan reducida que
no merezca la pena vivirla” (85).

Racismo estructural amplificado

Los sistemas de salud, tanto en sus disefilos como en los
modos de organizar sus procesos y valores, no son inmunes
al racismo institucional. Estos procesos institucionales se
amplifican adoptando formas de racismo interpersonal, como
aquellas que se producen en la interaccion con el personal
sanitario mediante pricticas racistas, explicitas (insultos
racistas o trato ofensivo) o implicitas (hacer sentir injusti-
ficadas las necesidades médicas), asi como amplificarse a



EDUCACION Y PRACTICA DE LA MEDICINA e Racializacién e inequidad en pacientes con drepanocitosis w‘

racismo intrapersonal o interiorizado que se expresa en las
personas de grupos de minorias raciales y étnicas al aceptar
los estereotipos impuestos acerca de si mismos y de quienes
comparten su identidad, que los lleva a deteriorar su autoesti-
ma con el consecuente autorechazo y subvaloracién (86-89).

La raza se aprende como un factor independiente de
riesgo bioldgico para desarrollar enfermedad, y no como el
marcador de desigualdades resultantes del racismo estruc-
tural (90). En el sistema de prestacion de cuidados de salud
se suceden précticas médicas racializadas que consideran
la raza de una persona como un factor biolégico que puede
definir su salud. También se denomina medicina basada en
la raza. Se sustenta en la suposicién de que la raza (como
sistema de clasificacién socialmente definido en los seres
humanos) de una persona es bioldgica y, por tanto, puede
influir en sus resultados de salud (91). Otra expresion de
medicina racializada es considerar la raza como sustituto
de riesgo de enfermedad: cuando la raza se utiliza como
término general para representar otros miiltiples factores
que informan e influyen sobre las condiciones de salud, sean
factores sociales y ambientales. Otra practica médica racia-
lizada es utilizar la raza como sustituto de la ascendencia
(linaje de un individuo que suele referirse a varias genera-
ciones hacia atrds o al origen geogréfico de sus antepasados).
Mientras que la raza de un paciente se define socialmente,
su ascendencia se basa en la biologia y puede influir en su
riesgo de padecer alguna enfermedad. La ascendencia de una
persona contiene informacién genética que puede influir en
su salud y en sus opciones de tratamiento. Por ejemplo, una
persona con ascendencia del Africa ecuatorial puede tener
mds probabilidad de ser portadora del alelo de la anemia
falciforme. Un clinico, sin embargo, no puede asumir que un
paciente tiene un mayor riesgo de ser portador del alelo de la
anemia falciforme porque socialmente se le defina como de
raza negra. El riesgo que un paciente desarrolle enfermedad
falciforme estd relacionado con el lugar de procedencia de
sus antepasados y no con su raza definida socialmente. La
medicina racializada utiliza incorrectamente la raza como
sustituto de la ascendencia, y refuerza una concepcién
falsa y perjudicial de la raza humana como algo bioldgico
(20, 92). Consecuentemente, las personas con ACF pueden
percibir discriminacién por parte de sus proveedores del
cuidado de la salud basada en dos etiquetas posibles, bien
por el grupo fisico en el cual es categorizado el paciente o
por las caracteristicas de la enfermedad que obliga consultas
frecuentes por crisis agudas de dolor o por la alta carga de
dolor cronico de severidad variable, a menudo intratable,
con insatisfaccion por parte del paciente con el cuidado
que recibe (93).

Las personas tienen asociaciones inconscientes (sesgos
inconscientes), tanto positivas como negativas acerca de
otras personas, con base en caracteristicas como raza, etnia,
género, edad, clase social, apariencia. Estos sesgos incons-
cientes pueden influenciar los sentimientos y actitudes de
los proveedores del cuidado de la salud y dar como resultado
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précticas discriminatorias involuntarias, especialmente bajo
circunstancias demandantes, levantando barreras para lograr
un sistema del cuidado de la salud diverso y equitativo (94,
95). Los sesgos inconscientes o implicitos, atin en personal
sanitario bien intencionado, pueden afectar negativamente la
evaluacién y el cuidado de los pacientes con ACF (96, 97).

Los marcos cognitivos raciales son tejidos dentro de cada
cultura mediante creencias compartidas, valores, normas,
précticas, simbolos y objetos materiales que configuran la
manera en que las personas perciben, entienden e interactian
en el escenario racial (14). Puesto que la ACF afecta mayo-
ritariamente a sujetos negros, se la vincula con el racismo
aprendido en posturas socioculturales discriminantes, sin
raices bioldgicas. La clasificacién de los seres humanos
en diferentes razas nunca ha sido completamente inocente,
insesgada o apolitica, y la clasificacion racial ha servido a
lo largo del tiempo para justificar explotacidn, opresion,
discriminacién, marginacién y racismo estructural (98).

Las personas con ACF perciben su condicién clinica
como un estigma por padecer una enfermedad “africana”
o “enfermedad de negros”, y dicho estigma lo viven como
una experiencia social caracterizada por exclusién, rechazo,
culpabilidad o devaluacién por un juicio social adverso sobre
la persona identificada con la enfermedad (99, 100). Muchas
de las complicaciones que afligen a los pacientes con ACF,
particularmente el dolor, no son visibles. El dolor se diag-
nostica por el autoinforme del paciente, dolor que puede ser
extremadamente severo y requiere incluso tratamiento con
opidceos. Los pacientes con ACF sufren de discriminacién
por los cuidadores de la salud quienes no aprecian signos
visibles faciales que corroboren los informes de severidad
del dolor y, con la frecuente recurrencia de las crisis, se
considera como comportamiento de quienes buscan drogas
simulando dolor. Los pacientes con ACF pierden credibili-
dad en el sistema del cuidado de la salud debido al estigma
casi universal y a la falta de credibilidad en sus informes
de dolor (1, 101). Los pacientes identifican falta de respeto,
falta de interés (apatia) y de destrezas aprendidas por los
proveedores de salud que los atienden, lo que suma a la
falta de credibilidad en el personal sanitario (102). Debido
a las objeciones de los cuidadores para brindar la atencién
que merecen los pacientes, sumado al estrés generado por el
estigma racial, muchos pacientes evitan recurrir a los cen-
tros asistenciales aumentando el riesgo de complicaciones
que amenazan la vida. Se configura una barrera terapéutica
racista para pacientes con ACF (96).

Instrumentos internacionales

Existen instrumentos internacionales de derechos huma-
nos de los cuales forma parte Colombia que advierten sobre
discriminacion racial legalizada a través de la instituciona-
lidad del Estado.

La Convencion Americana sobre Derechos Humanos
(CADH) explicitamente no considera el derecho a la sa-
lud, pero el Protocolo Adicional a la CADH en materia de
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derechos econdmicos, sociales y culturales (“Protocolo de
San Salvador”) lo incorpora (Articulo 10) como el derecho
de toda persona al “disfrute del mds alto nivel de bienestar
fisico, mental y social”, considerando la “salud como un
bien ptiblico” cuya proteccién estd a cargo de los estados y
estipula estdndares para garantizarlo (103). El “Protocolo
de San Salvador” excluye la competencia contenciosa de
la Corte Interamericana de Derechos Humanos (Corte
IDH) sobre el derecho a la salud y la limita solo a conocer
sobre violaciones de los derechos sindicales y derecho a la
educacidn (104). No obstante, derivado de la interpretacién
del contenido del articulo 26 de la CADH, la Corte IDH ha
conocido y ha emitido jurisprudencia sobre violaciones de
algunos Estados Parte del derecho a la salud, entendiéndolo
y reconociéndolo como derecho auténomo en el marco del
principio de progresividad y no exclusivamente como inter-
dependiente del derecho a la vida y a la integridad personal
consagrados en la CADH (articulos 4 y 5) (105). En otros
instrumentos de la CADH se hace referencia al derecho a la
salud en lo referente al racismo y la discriminacidn racial,
asi como sobre la proteccién de los derechos humanos de
las personas mayores, relacionando la salud con el enveje-
cimiento saludable, entendido como “un proceso en el que
se optimizan las oportunidades del bienestar fisico, mental,
social y participacion en actividades sociales” (104).

La jurisprudencia de la Corte IDH ha fijado estdndares
en la proteccion del derecho a la salud (minimo sobre el
cual se debe dar cumplimiento a las obligaciones estatuidas
— minimo a ser tutelado por los Estados) tomando como
sustento el articulo 26 de la CADH, unos estandares gene-
rales que obligan a los Estados a proteger, regular, fiscalizar
y supervisar la prestacion de los servicios de salud, y otros
especificos dirigidos a personas de poblaciones vulnerables.
El contenido de los postulados de la Corte IDH en términos
de la regulacién de los servicios de salud, se puede resumir
en tres aspectos (105, 106): (i) el deber de los Estados de
establecer un marco normativo adecuado que asegure un
minimo de garantias a este derecho; (ii) la necesidad de dotar
a los servicios de un estdndar de disponibilidad y calidad,
conformes con la tutela de la salud de los sujetos; y (iii) la
obligacion de efectuar una inspeccién, vigilancia y control
en la prestacién de los servicios de salud, sean publicos o
privados. Y, en lo que respecta a los servicios, la Corte IDH
establece los principios de disponibilidad, accesibilidad,
aceptabilidad y calidad de las prestaciones médicas.

El Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Cultu-
rales del Consejo Econémico y Social de la ONU reunido
en Ginebra entre abril y mayo de 2000, plantea cuestiones
sustantivas en la aplicacion del Pacto Internacional de De-
rechos Econdmicos, Sociales y Culturales. La Observacién
General N° 14 (107) identifica qué acciones u omisiones
dentro de las obligaciones de los Estados Parte equivalen
a violaciones del derecho a la salud. Entre las “violaciones
resultantes de actos de comision figura la revocacién o
suspension formal de la legislacion necesaria para el con-

tinuo disfrute del derecho a la salud, o la promulgacién de
legislacién o adopcidn de politicas que sean manifiestamente
incompatibles con las preexistentes obligaciones legales
nacionales o internacionales relativas al derecho a la sa-
lud” (107). Por otra parte, las acciones, politicas o leyes de
los Estados que sean susceptibles de producir morbosidad
innecesaria y una mortalidad evitable, cuentan entre las
violaciones de las normas de cumplimiento del Estado, as{
como la “promulgacién de leyes o adopcidn de politicas que
afectan desfavorablemente el disfrute de cualquiera de los
componentes del derecho a la salud”.
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