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Respuesta ante el posible sesgo de identificacion
de pacientes con enfermedades raras o de alto costo

Response to the possible identification bias of
patients with rare or high-cost diseases
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Danai Valladares-Garrido®, Susy Bazdn-Ruiz*

Sr. Editor

Ante la carta que mostrara un posible sesgo en la informacién que brindamos
en el articulo titulado “Enfermedades raras y catastroficas en un hospital del norte
peruano: Caracteristicas y factores asociados a la mortalidad” (1). Mencionamos lo
siguiente.

¢ Sibien los autores muestran la definicion exacta para clasificar a una en-
fermedad rara (cuantitativamente hablando, por lo que este criterio seria
considerado como una definicién dura/conceptual), se sabe que cada pais
debe definir sus limites y evaluarlos cada cierto tiempo (2). Por lo que se
recalca que en ningtin momento se aseguro que esta sea la real cantidad de
pacientes en nuestro medio, como se puede observar en nuestra referencia
-y en las que ellos presentan- los articulos periodisticos mencionan que
no se ha definido exactamente la cantidad de pacientes que padecen de
enfermedades raras en nuestro medio.

* Reconocemos que algunas de las enfermedades que hemos presentado
no estan dentro de la clasificacién que ellos muestran para enfermedades
raras y catastréficas (3,4); sin embargo, ellos mismos mencionan que la
institucion que reconoce y brinda subvencién econémica a las patologias
de este listado es el Ministerio de Salud (MINSA) peruano, por lo que no
necesariamente esto deba ser aplicado para toda la poblacién peruana-; re-
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cordando que nuestra poblaciénse obtuvo
delos pacientes del segurosocial (EsSalud)
peruano-. Sabiendo que en cada poblacién
hay diferencias socio-econémicas entre
las poblaciones atendidas por las dos
instituciones; por lo que nuestra primera
limitacion muestra que esto no puede ser
extrapolado a una poblacién mayor. Es
por ese motivo que elegimos el cefiirnos
a definiciones internacionales -y no a la
que ellos han mostrado del MINSA- (5,6).

* Nosepudoobtenerinformaciénadicional
para poder obtener cédlculos de las tasas
u otras adicionales que hubiesen servido
para caracterizar mejor a la poblacion.
Esto debido a que solo se tuvo acceso a
la informacién de estas enfermedades
especificas -obtenidas de la biisqueda en
el sistema informatico- (asi como de las
caracteristicas del sexo, edad y dias de
hospitalizacién que tuvo cada paciente).
Se supo de esta limitacion desde el inicio,
por lo que se puso la recomendacién que
“se deberian realizar investigaciones mas
profundas del tema, esto por la poca canti-
dad de variables al se pudo tener acceso”.

Es por todo lo mencionado que reconocemos
que nuestro estudio tuvo muchas limitaciones
de informacién, que fueron reconocidas desde
elinicio. Pero, a pesar de esto, se muestra infor-
maciénimportante de varias delas enfermeda-
desraras o catastroéficas, asi como, se muestran
proyecciones econémicas delos posibles costos
que pudieron generar. Por lo que creemos que
los datos se pueden usar como preliminares
-masno concluyentes o extrapolablesamayores
poblaciones-.

Ratificamos el pedido de los autores, para que
se pueda “revisar el marco legal que aplica a
estas enfermedades en nuestro pais”. Ya que
el adecuado reconocimiento y manejo de las
enfermedades raras y catastréficas se debe
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basar en el tener informacién de calidad y
listados actualizados de dichas enfermeda-
des. Esto debe ser evaluadosies que cumple
para toda la poblacién peruana o si es que
se deben generar listados segun el tipo de
institucién (MINSA y EsSalud), ya que, cada
una de dichas instituciones tiene poblacio-
nes, presupuestosy otras caracteristicas que
podria hacer que las realidades varien. Se
recomienda que esta problemaética sea eva-
luada por un comité multisectorial creado
para dicho fin.
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