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INTRODUCCION.

En Colombia, una enfermedad huérfana “es aquella crénicamente debilitante, grave, que
amenaza la vida y con una prevalencia (la medida de todos los individuos afectados por una
enfermedad dentro de un periodo particular de tiempo) menor de 1 por cada 5.000 personas,
comprenden, las enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas”. (Ley 1392 de 2010/Ley
1438 de 2011)", sin embargo, en el mundo existen variaciones en su denominacion en cuanto a
prevalencia, por ejemplo, en Estados Unidos se define asi a un trastorno o enfermedad que
sufren menos de 200.000 personas, mientras que en Japon a la que afecta a menos de 50.000.
En Taiwan el criterio es que la prevalencia sea de 1 de cada 10.000, y por su parte en Australia
la cantidad de afectados debe ser menor que 2.000 individuos.

Por otra parte, a nivel mundial se han descrito alrededor de 6.000 a 7.000 enfermedades
huérfanas, de las cuales, en Colombia a través de la Resolucion 5265 de 2018, se reconocen
un total de 2.198. Asi mismo, en el pais se han identificado alrededor de 50.000 personas con
este tipo de patologias (Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades Huérfanas - datos
reportados en bodega SISPRO, registro PEH, SIVIGILA y datos MIPRES, para el periodo 2013
a 2020), concentrandose en Bogota un 18.9% de casos.

Es importante sefialar que la Ley 1392 de 2010; “por medio de la cual se reconocen las
enfermedades huérfanas como de especial interés y se adoptan normas tendientes a garantizar
la proteccion social por parte del estado colombiano a la poblacion que padece de
enfermedades huérfanas y sus cuidadores”, establece que el Gobierno Nacional reconocera de
interés nacional las enfermedades huérfanas para garantizar el acceso a los servicios de salud,
tratamiento y rehabilitacion a las personas que se diagnostiquen con dichas enfermedades, con
el fin de beneficiar efectivamente a esta poblacion con los diferentes planes, programas y
estrategias de intervencion en salud. Es asi como, la Resolucion 3202 de 2016 “Por la cual se
adopta el Manual Metodolégico para la elaboracion de las Rutas Integrales de Atencion en
Salud — RIAS, se adopta un grupo de Rutas Integrales de Atencion en Salud desarrolladas por
el Ministerio de Salud y Proteccion Social dentro de la Politica de Atencion Integral en Salud —
PAIS, y se dictan otras disposiciones”, en el numeral 6.2., del Articulo 6, establece la Ruta
Integral de Atencién en Salud — RIAS, para poblacion en riesgo o presencia de enfermedades
huérfanas, como parte de las Rutas Integrales de Atencion en Salud, de Grupo de Riesgo.

Ahora bien, es preciso mencionar que las Rutas Integrales de Servicios de Salud — RIAS, hacen
parte de una de las ocho lineas de accién del Modelo de Accion Integral Territorial MAITE
(Resolucion 2626 de 2019), Salud Puablica, en donde se contempla la adopcién, adaptacion,
implementacién y evaluacién de las éstas, de manera articulada con los demas integrantes del
sistema de salud que operan en el territorio.

T https://www.minsalud.gov.co/salud/publica/PENT/Paginas/enfermedades-
huerfanas.aspx#:~:text=En%20Co0l%E2%80%8Bombia%20una,las%20enfermedades%20raras%2C%?20las%20ultra
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En cuanto al MAITE, se debe recordar que otra de sus lineas de accion es la Prestacion de
Servicios de Salud, que comprende las “acciones para garantizar el acceso a los servicios de
salud que se prestan en el territorio, optimizar el uso de los recursos y mejorar la calidad de los
mismos, a través del mejoramiento de la capacidad resolutiva, la implementacién de
mecanismos que permitan verificar la suficiencia de la oferta de servicios y la organizacién de
redes de prestadores de servicios de salud para favorecer el cumplimiento de las prioridades y
expectativas en salud de las personas, familias y comunidades en sus territorios™. Por otro
lado, este modelo, propone un grupo de acciones y herramientas que, a través de “acuerdos
interinstitucionales y comunitarios, orienta de forma articulada la gestiéon de los integrantes del
sistema de salud en el territorio para responder a las prioridades de salud de la poblacion y
contribuir al mejoramiento de la salud, la satisfaccion de las expectativas de los ciudadanos y a
la sostenibilidad del sistema, bajo el liderazgo del departamento o distrito™.

Dado lo anterior, este documento de “Orientaciones técnicas para la implementacion de la RIAS
para poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas, con enfoques diferenciales
en el marco de los elementos estratégicos de APS”, propone estrategias, acciones e
intervenciones que tanto aseguradores como prestadores de servicios de salud estan llamados
a realizar en articulacion inter y transectorial, a fin de garantizar la apropiacién del estado de
salud por parte de las personas con enfermedades huérfanas, en el Distrito Capital, dentro de
un marco de acciones promocionales y preventivas, en cada uno de los escenarios por los
cuales transitan, como eje fundamental de la comunidad.

Finalmente, la Secretaria Distrital de Salud de Bogota a través del Plan Territorial de Salud 2020
-2024 - “Un Nuevo Contrato Social y Ambiental para la Bogota del Siglo XXI” contempla la
implementacién de la Estrategia de Atencién Primaria en Salud, que de acuerdo con la Ley
1438 de 2011, es; “la estrategia de coordinacion intersectorial que permite la atencion integral e
integrada, desde la salud publica, la promocién de la salud, la prevencion de la enfermedad, el
diagnostico, el tratamiento, la rehabilitacion del paciente en todos los niveles de complejidad, a
fin de garantizar un mayor nivel de bienestar en los usuarios, sin perjuicio de las competencias
legales de cada uno de los actores del Sistema General de Seguridad Social en Salud”, por lo
que, mediante las orientaciones técnicas que contiene este documento, se desarrollan los
siguientes elementos estratégicos: caracterizacion poblacional; analisis de oferta y demanda de
los servicios de salud; plan de atencién integral con enfoque diferencial; consolidacion del
sistema de referencia y contrarreferencia; mejoramiento de la resolutividad de las redes de
servicios de salud; fortalecimiento de las competencias del talento humano y, mejoramiento de
la calidad en el componente de los servicios, a partir de una serie de intervenciones colectivas,
poblacionales e individuales desarrolladas por medio de tres estrategias macro: a) Estrategia
gestion transectorial; b Gestion del Conocimiento para la atencion integral de las
enfermedades huérfanas y, c) Gestion de informaciéon para la atencion integral de las
Enfermedades Huérfanas.

2 http://www.saludcapital.gov.co/Mias/Mias/MIAS _orientaciones_Colombia.pdf
3 Ibidem 3.
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1. OBJETIVOS.

1.1. Objetivo General.

Brindar orientaciones técnicas a las EAPB autorizadas para operar en Bogota y su red de
prestadores, para la implementacién de la ruta integral de atencion — RIAS para poblacién con
riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas en el contexto de enfoques diferenciales y la
estrategia APS, con énfasis en el componente de prestacion de servicios de salud, en el marco
del modelo de atencion en salud en Bogota D.C.

1.2. Objetivos especificos.

e Describir las principales orientaciones que se deben gestionar por parte de las EAPB
e IPS del Distrito Capital durante el proceso de atencion integral de personas con
riesgo o presencia de enfermedades huérfanas en el contexto de los enfoques
diferenciales y la estrategia APS, con énfasis en el componente de prestacion de
servicios de salud, en el marco del modelo de atencién en salud de Bogota D.C.

e Describir estrategias, acciones e intervenciones poblacionales, colectivas e
individuales que desde el rol de Asegurador — EAPB - y Prestadores de Servicios de
Salud, deben implementar para el abordaje de poblacion con riesgo o presencia de
Enfermedades Huérfanas desde los enfoques diferenciales, en el marco de la
Atencion Primaria en Salud.

e Describir los mecanismos de evaluacion y seguimiento que deben implementar las
EAPB y Prestadores de Servicios de Salud del Distrito Capital, para monitorear y
gestionar la RIAS para poblacion con riesgo o presencia de Enfermedades
Huérfanas.

2. ALCANCE.

Este documento describe orientaciones técnicas de gestion y operacion de enfoques
diferenciales en el marco de los elementos estratégicos de la estrategia APS, para el quehacer
de las EAPB y red de prestadores en la implementacion de las RIAS de Huérfanas, con el fin de
aportar en la garantia del derecho a la salud desde una atencién con enfoque diferencial,
humanizada y con calidad.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
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3. MARCO LEGAL.

Lay 1392 de 2010. “Por medio de |a cual se reconocen las

Lay 1438 de 2011. “Por medio de s cual se reforma =1 enfermedades huérfanas como de especlal Interds y se
— siatema genersl de seguridad socisl en salud y 2o dictan F— adoptan normad tendientes & garantizer la protecciidn
oiras disposicionss. Articulo 140 del Tioubs 10 soclal por parte del estado colomblano & la poblsckdn que

padece de enfermedades huérfanas y sus culdadores.”

Lay 1980 da 2019."Por medio de la cual se onea el
Lay 1751 de 2018, “Por medic de ks cual se regula el derecho l—{ programa de tamizaje neonatal en Colombla.” Pardgrafo
— fundamental & lasaludy e dictan olras disposiciones., del Articula 7,

[Articulo 11, pachgrafo 3 Artkoulo 15)°

Dacrato 1954 de 2012, "Por &l cwsl se dictan disposlclones
—  para implersentar ol sistema de informacian de pacientes
«con enfermedades huérfanas.”
- Loy 1145 de 2007: por medio de La cual w2 organiza el Slstema
Nacional de Discapacided v se dictan otras disposicionss,
Rasolucidn 3681 de 2013, “Por la cual s¢ definen bos
contenldos v requerimilentos técnlcos de la Informaciin a
— feporLar, pod une onlca ver, & la Cuentsde Al Costo, para
Ls elaboracidn del censo de packentes con enfermedades

Dwcrato THD de 2016. "Por redio del cual se expide ol Decreto hasdrfanas.”
Unico Reglamentaris del Sector Salud y Proteccidn Social, Titulo
[~ 4. Shtema de Informacldn de paclentes con enfermedades Hesoluddn 1147 de 2014 - Secretaria Distrital de Salud, Par
hudrfanas — o ciaal s onea la Mesa Téemica Distrital de Enfermedades
Hudrfanas
Dacrato 580 de 2021, por &l cusl se imparten Instruccones &n Resolucién 125 de 2015. "Por la cual se establece el reporte
virtisd de La emergencis sanitaria generada por la pandemia del || deinformacion de pacientes diagnosticados con hemofilla y
b Coronavirus COWIDN- 19, y el mantenimiento del orden pdblico, otras coagulopatias asociadas a deéficit de f““:'_"-"; di la
se decreta ol aislamiento selectivo con distanciamienio comgulacion a la Cuenta de Ao Codto,

individual responsable y La reactivacidn econdmica segura.

Aescleckdin 2048 de 2015.7 Por la cual se actualiza el listado

= - hudrfanas y s define o ndmens con el cual
Rasolucién 3280 da 2018, Por mediode la cual se adoptan las | de enfermedades hu ¥ F i
linearméentos técnicos ¥ operativosde la Ruta Integral de Atencidn sa identifica cads una de H::f's on & sivoerna ou | n
f— para la Promaocidn w BMantenimiento de Ls Sslud v la Buts integral de pacientes con enfermedades hudrfanas

de Atencldn en Salud para la Poblscdn Materno Perinatal y se

establecen las directrices para su aperscidn, Resolucitn 651 de TOLE. “Por 15 cubl 2 satabiecen 185

condiciones de habilitacidn de bos centros de referencia de

l— diagndstico, trataméentoy farmacias para la atencidn integral

de las enfermedades hudrfanas asl como la conformacidn de La
red y subredes de centros de referencla pars su atenchdn,”

Rascluciin 3202 de 2018."Par |a cuwsl se adopta &l Banual
Rerodoldgico para La elaboraciin & implementacion de las Rutas
Integrales de Atencidn en Salud — RIAS, se adopta un grupo de
Rutas Inpegrales de Atencidn on Salud desarrolladas por el

Kinisterio de Salud y Proteccién Social dentro de la Politica de | | Resolucidn 5265 dw 2018. " For la cual se actualiza el Bstado de
Atenclon Integral @m Saled —PAIS v 4 dictan otras disposiciones.” enfermedades hudrfanas y e dictan otras dispodlciones,”
Resolucidn 2152 de 2020. “Por la cual se establece ol proceso de Resoluckin 348 de 2009, “Por o cual se dictan disposiclones en
werlficackin, control y pago de algunos de bos serviclos y - relacicn com el Registro Nacional de Pacientes con
tecnologias no financiados con cargs &l presupLEsLo Fbbma, de Enfermedades Hl.ri.rlana:. ¥ Ia.nntlfu:undn e ml'frn:tﬂl_.bdr—s
— g tratan lod srticulos Bay 10de s Resolucidn nomers 205 de hustrfanas al Sistema de Vigilancia en Salid Piblic.

2020 expedida por el Ministerio de Saled y Proteccion Social,
Capitulo 2. Tecnologias y Servicios para nuevos pacientes
i = Resoluckin 1871 de 2021. Reglamentan la Mesa Nacional de
diagnastic con enfermadades hudrianss, Enfermedades Hudrfanas/Raras.

Circular Externa 011 da 2016, Supersalud. Instrucciones para la
Rasclucidn 586 da 202 1. " Por la cual se establecen disdpodiciones 1 atencitn de enfermedades huﬂ'fnn::_ P

en relacidn con ¢l presupuesto miximo y financiacitn de los
sendicios y teonologias en salud no financladas concargoala

- Unidad de Pago por Capitacidn = WRPC y no exclubdos de La Circular Externa 0049 de 2015 del INS, extablece los
finsnclacidn con recurses del Sistems General de Saguridsd Sodlal L linearnientos. paca iniciar La vigilancia en salud pablica de
en Salud- SES5S. Articubs 10, Financiackin de meditamentos pars Ernfermedades Hud rfanas-raras en Colombila a traveés del

enfermedades huérfanas.” SNIGILA.
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4. GLOSARIO

Enfermedad Huérfana: Es aquella enfermedad créonicamente debilitante, grave, que amenaza la
vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas, estas incluyen a las
denominadas Enfermedades Huérfanas, enfermedades ultra Raras y enfermedades olvidadas.
(Minsalud, 2021)

Enfermedad Rara: Aquella que afecta a un niumero pequefo de personas en comparacion con
la poblacion general y que, por su rareza, plantea cuestiones especificas. Una enfermedad
puede ser rara en una regién, pero habitual en otra. También existen muchas enfermedades
comunes cuyas Vvariantes son raras. Las Enfermedades Huérfanas son enfermedades
potencialmente mortales, o debilitantes a largo plazo, de baja prevalencia y alto nivel de
complejidad. La mayoria de ellas son enfermedades genéticas; otras son canceres poco
frecuentes, enfermedades auto inmunitarias, malformaciones congénitas, o enfermedades
toxicas e infecciosas, entre otras categorias. (Minsalud, 2021)

Enfermedad ultra huérfana: Corresponde a condiciones extremadamente raras se sugiere una
prevalencia de 0,1-9 por 100 mil. (Minsalud, 2021)

Enfermedad olvidada: Las enfermedades olvidadas o desatendidas son un conjunto de
enfermedades infecciosas, muchas de ellas parasitarias, que afectan principalmente a las
poblaciones mas pobres y con un limitado acceso a los servicios de salud; especialmente
aquellos que viven en areas rurales remotas y en barrios marginales. La prevencion y el control
de estas enfermedades relacionadas con la pobreza requiere un abordaje integrado, con
acciones multisectoriales, iniciativas combinadas e intervenciones costo efectivas para reducir
el impacto negativo sobre la salud y el bienestar social y econdmico de los pueblos. (Minsalud,
2021)

Enfermedades autoinmunes: se caracterizan por un error en el sistema inmunitario que
reacciona contra las propias células del organismo ocasionando alteraciones en el érgano
blanco. (Jorge Mario Palmezano-Diaz, 2018).

Enfermedades congénitas: Una enfermedad congénita es aquella que se manifiesta desde
antes del nacimiento, ya sea producida por un trastorno ocurrido durante el desarrollo
embrionario, o como consecuencia de un defecto hereditario (Fundacion Caser, 2021).

Enfermedades monogénicas: Son enfermedades hereditarias causadas por la mutacion o
alteracion en la secuencia de ADN de un solo gen. También se llaman enfermedades
hereditarias mendelianas, por transmitirse a la descendencia segun las leyes de Mendel
(“Enfermedad hereditaria,” 2019).

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
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Fenotipo: En biologia y especificamente en genética, se denomina fenotipo a la expresién del
genotipo en funcion de un determinado ambiente. Los rasgos fenotipicos son las caracteristicas
tanto fisicas como conductuales (“Fenotipo,” 2019).

Malformaciones: Las malformaciones congénitas son alteraciones anatémicas que ocurren en la
etapa intrauterina y que pueden ser alteraciones de érganos, extremidades o sistemas, debido a
factores medioambientales, genéticos, deficiencias en la captacion de nutrientes, o bien
consumo de sustancias nocivas (“Malformacion congénita,” 2018).

4.1. ABREVIATURAS

APS Atencién Primaria en Salud

AR Artritis Reumatoide.

ASIS Analisis de Situacion de Salud

CIE 10 Clasificacion Internacional de las Enfermedades 10
D.C. Distrito Capital

EAPB Entidades Administradoras de Planes de Beneficios
EPS Empresas Promotora de Salud

ESE Empresa Social del Estado

ET Entidad Territorial

GIRS Gestion Integral del Riesgo en Salud

GPC Guias de Practica Clinica

GRRIA Grupo de Riesgo Ruta Integral de Atencién

HE Enfermedades Huérfanas.

INS Instituto Nacional de Salud

IPS Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud
MSPS Ministerio de Salud y Proteccion Social

OMS Organizacion Mundial de la Salud

OPS Organizacion Panamericana de la Salud

PSPIC Plan de Salud Publica de Intervenciones Colectivas
PSS Prestadores de Servicios de Salud

PYM Promocion y Mantenimiento.

RIPS Registro Individual de Prestacién de Servicios
RIAS Ruta Integral de Atencién en Salud

RIPSS Red Integrada Servicios de Salud

SDS Secretaria Distrital de Salud

SGSSS Sistema General de Seguridad Social en Salud
SIRC Sistema de Referencia y Contrarreferencia

SISS Sub-Red Integrada Servicios de Salud
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5. GENERALIDADES

5.1 DEFINICION DE LA RIAS PARA POBLACION CON RIESGO O PRESENCIA DE
ENFERMEDADES HUERFANAS.

La Ruta Integral de Atencion en Salud para poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades
Huérfanas (en adelante RIAS EH), es una herramienta que define las condiciones necesarias
para asegurar la integralidad en la atencién de personas con enfermedades huérfanas, por
parte de las EAPB y su red de prestadores de servicios de salud, en articulacién con la
Secretaria Distrital de Salud (SDS) y con otros sectores. Ordena la gestion integral del riesgo en
salud por medio de atenciones/intervenciones poblacionales, colectivas e individuales, dirigidas
a personas con riesgo o presencia de estas patologias, sus familias y comunidades, a partir de:
a) articulacion de acciones intersectoriales y sectoriales orientadas a promover el bienestar y el
desarrollo de las personas con enfermedades huérfanas, familias y comunidades, b) atenciones
individuales para la promocién de la salud, prevencién de la enfermedad, diagnodstico,
tratamiento, rehabilitacién y paliacion, c) acciones de cuidado que se esperan del individuo con
enfermedades huérfanas para el mantenimiento o recuperacion de su salud y, d) articulacién
con las intervenciones colectivas que se realizan por parte la Secretaria Distrital de Salud, en
Bogota, dirigidas a la poblacion con enfermedades huérfanas.

De acuerdo con el Ministerio de Salud y Proteccién Social, “las RIAS definen el trabajo que la
Entidad Territorial (ET) y Otros Sectores (OS) deben materializar para afectar positivamente los
determinantes sociales de la salud o, cuando sea el caso, mitigar su impacto en los niveles de
riesgo de la poblacion. Las ET y las Entidades Promotoras de Salud (EPS), articulan las
intervenciones colectivas e individuales incluidas en las RIAS, definiendo las reglas para la
integralidad y continuidad de la atencion de las personas, y la realizacion de actividades
conjuntas, como por ejemplo las jornadas de salud™.

llustracion 1 Ruta de Atencién

Ruta de Atencidon

P 5 = iwi de
Gestiédn Colectiva
Riesgo Territorio @ (Riesgo primaric) @

Clasificacidn
del riesao Diagndstico Tratamiento Discapacidad Rehabilitacién
=1

Promocicn Prevencion Clasificacion Prevencion Prevencion Paliacion
primaria del riesgo secundaria Terciaria

Gestidn Clinica oy
Gestion Salud 5 Fs3)
Publica Territorio (Riesgo técnico)
(Riesgo sociales (&7
v ambientales

€Y

prm—
000 !

Fuente: Adaptado MSPS, 2018. Poliica de Atencién Integral de Sabud

Fuente: MSPS. 2016. Politica de Atencién Integral de Salud.

4 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/05-rias-presentacion.pdf
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Asi mismo, Minsalud menciona que los Prestadores de Servicios de Salud (PSS) pueden
pertenecer al componente primario o complementario de la red integral de prestadores de
servicios de salud. También establece que la ET debe contratar con los PSS del componente
primario, las intervenciones colectivas. A su vez, las EPS deben suscribir contratos para la
prestacion de las intervenciones individuales incluidas en las RIAS, con prestadores primarios y
complementarios, para lo cual, se deben especificar las reglas de la canalizacion “para
garantizar el flujo permanente de las personas entre las intervenciones colectivas e
individuales™.

Es importante sefialar que para la RIAS EH, el Ministerio de Salud y Proteccion Social no ha
expedido documentos, manuales metodoldgicos, lineamientos técnicos o directrices, por lo cual,
no se cuenta con una matriz de acciones e intervenciones especifica y validada para el
abordaje de las enfermedades huérfanas, sin embargo, en las “Orientaciones técnicas para la
implementacion de la RIAS para poblacion con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas,
con enfoques diferenciales en el marco de los elementos estratégicos de APS”, se describen
algunas intervenciones poblacionales, colectivas e individuales; de manera general (genéricas)
y otras, adoptadas de la RIAS de Promocion y Mantenimiento de la Salud y la RIAS Materno
Perinatal (que inciden en la RIAS EH), con el fin de orientar el abordaje integral de esta
poblacion.

Por otra parte, dada la necesidad de iniciar la construccion conjunta (entre actores sectoriales y
transectoriales), de las intervenciones propias de la RIAS EH, en este documento, propone el
desarrollo de tres (3) estrategias macro, a saber:

a) Gestibn trans e intersectorial.

b) Gestién del Conocimiento para la atencion integral de las enfermedades Huérfanas.

c) Gestion de informacion para la atencion integral de las Enfermedades Huérfanas.

Lo anterior en el marco de la APS, desarrollando los elementos estratégicos que se enuncian a
continuacion:

Caracterizacion poblacional.

Andlisis de oferta y demanda de los servicios de salud.

Plan de atencién integral con enfoque diferencial.

Consolidacion del sistema de referencia y contrarreferencia.
Mejoramiento de la resolutividad de las redes de servicios de salud.
Fortalecimiento de las competencias del talento humano.
Mejoramiento de la calidad en el componente de los servicios.

Nooakwh=

5 |bidem 4.
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llustracién 2 Ruta Integral de Atencién en Salud para Poblacién en Riesgo o Presencia de
Enfermedades Huérfanas - RIAS EH - para el Distrito Capital.

Ruta Integral de Atencidn en Salud para poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas
es
q que ¥ q
Una herramienta condiciones necesarias
define
para
asegurar la integralidad en la atencion de
personas con huérfanas
por parte de
‘omponente PSPIC/
D B garantizando
EAPB red de prestadores del fimario que Intervenciones )
Y ] el flujo
de servicios de salud pueden
N Componente |ejecutar| Intervenciones
en articulacion con . - de las personas
Ente ¢ l ‘ otros
Tenritorial sectores
Ordenando
La gestion
por medio de integral del
l riesgo en salud
) N iculacion de acciones intersectoriales y ‘promover el bienestar y el desarrollo de las personas con
. Atencluves Poblacional sectoriales. para huérfanas, familias y c i
intervenciones
e - T promocion de la salud, prevencion de la enfermedad,
e son 3 tenciones individuales. o . P .
Qu cardcter | Colectivo para diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacién
N - apartir de
Acciones intencionadas y
efectivas l Individual I l Acciones de cuidado I para l mantenimiento o recuperacion de la salud I
A lArtimlacién con las intervenciones colectivas que se
realizan por el ente territorial
de tipo
{ I Genérico ] I adaptadas ‘ En construccion conjunta entre }
vesarroiiaoas en el _ )
marco de a partir de otras RIAS por medio de estrategias de:
— " N i i através de f
Politicas / programas / RPMS RVP Gestion transectorial, 1. Caracterizacion poblacional. e intramurales
m Il
normas / directrices 2.Andlisis de oferta y demanda de los servicios de salud. L.
{ | Y prestacin de extramurales
faconaks desarrollan 3.Plan de atencidn integral con enfoque diferencial. senicios telemedicina
Construccion conjunta con EAPB do 4 Consolidacién delsistera de ref ) rarrefer
. Consolidacion del sistema de referencia y contrarreferencia.
del conocimiento. elementos v
estratégicos 5. Mejoramiento de la resolutividad de las redes de servicios de sqlud
APS
6.Fortalecimiento de las competencias del talento humano.
Gestion de informacion para la . " .
L pa 7 de la calidad en el ¢ de los servicios.
atencion integral de las

Fuente: Autoria propia. SDS - DPSS - Grupo Funcional RIAS de Enfermedades Huérfanas — SDS. 2022

5.2INTERVENCIONES DE LA RIAS.

El “Manual Metodolégico para la Elaboracion e Implementacion de las Rutas Integrales de
Atencién en Salud — RIAS”, del Ministerio de Salud y Proteccion Social, en su numeral 2.1.4.,
define las intervenciones o atenciones en salud como: “acciones intencionadas y efectivas,
encaminadas a; promocion de la salud, deteccion temprana, proteccion especifica, diagndstico,
tratamiento, rehabilitacion, paliacion y educacion para la salud, dirigidas a las personas, familias
y comunidades en cada uno de los entornos en los que transcurre su vida”. Asi mismo, sefiala
que “estas intervenciones pueden desarrollarse en los niveles individuales o colectivos, a través
de las modalidades de prestacion de los servicios intramurales, extramurales o telemedicina,
dependiendo de sus caracteristicas y de las tecnologias disponibles y apropiadas a a realidad
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de cada territorio” y, define tres tipos de intervenciones: poblacionales, colectivas e
individuales”.

Como se enuncié en el numeral anterior, el Ministerio de Salud y Proteccion Social no ha
expedido documentos, directrices o lineamientos técnicos y operativos para la Ruta Integral de
Atencién en Salud para poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades huérfanas, por lo
cual, no se cuenta con intervenciones poblacionales, colectivas e individuales validadas para
esta ruta. Asi mismo, se debe tener presente que este grupo de riesgo agrupa un total de 2.198
patologias, que presentan manifestaciones clinicas diversas (inclusive una patologia puede
presentar variaciones, en cada paciente requiriendo manejos especificos) y son de alta
complejidad en su diagndstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacién, por lo que, estandarizar la
totalidad de las intervenciones no resulta viable.

En consecuencia, la Secretaria Distrital de Salud a través de este documento de “Orientaciones
técnicas para la implementacion de la RIAS para poblacion con riesgo o presencia de
Enfermedades Huérfanas, con enfoques diferenciales en el marco de los elementos
estratégicos de APS”, contempla algunas intervenciones poblacionales, colectivas e
individuales, asi:

llustracion 3 Intervenciones de la RIAS de EH.

elntervenciones de tipo genérico
Intervenciones sIntervenciones adoptadas de otras RIAS
=Acciones que permiten la construccion
poblaciona les conjunta (entre actores sectoriales), de
intervenciones propias de la RIAS de EH
eIntervenciones de tipo genérico
Intervenciones =Intervenciones adoptadas de otras RIAS
*Acciones que permiten la construccion
colectivas conjunta (entre actores sectoriales), de
intervenciones propias de la RIAS de EH
s|ntervenciones de tipo genérico
Intervenciones sIntervenciones adoptadas de otras RIAS
eAcciones que permiten la construccién
individuales conjunta (entre actores sectoriales), de
intervenciones propias de la RIAS de EH

Fuente: Autoria propia. SDS - DPSS — Grupo Funcional RIAS de Enfermedades Huérfanas — SDS. 2022.

En cuanto a las intervenciones de tipo genérico, adoptadas y acciones para la construccion
conjunta, se aclara que:

e Intervenciones de tipo genérico; son aquellas que no se han disefiado de manera
especifica para la RIAS de EH, pero pueden aplicarse de manera general para el
desarrollo de los propdésitos de la ruta. Se construyeron a partir de revision bibliografica,
de politicas publicas y normativa vigente.

¢ Intervenciones adoptadas de otras RIAS; son aquellas que se han adoptado de las RIAS
de Promocién y Mantenimiento de la Salud y Materno Perinatal, con el fin de lograr que
las EAPB y su red de prestadores; gestionen el riesgo en salud desde la promocion de la
salud y prevencién de la enfermedad; gestionen informacion para la toma de decisiones,
realicen gestion transectorial para responder a las necesidades y expectativas en salud
de las personas con enfermedades huérfanas, en el D.C.
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e Acciones que permiten la construccion conjunta (entre actores), de las intervenciones /
atenciones propias de la RIAS de EH; son las acciones que por medio del desarrollo de
las estrategias: a) Gestidn trans e intersectorial, b) Gestion del Conocimiento para
la atencién integral de las EH y c) Gestion de informacién para la atencion integral
de las Enfermedades Huérfanas, en el marco de la APS, contribuyen a la
construccion de las atenciones/intervenciones propias a la RIAS EH.

Intervenciones Poblacionales.

El Ministerio de Salud y Proteccion Social define las intervenciones poblacionales como
aquellas que se implementan para lograr “la modificacion de contextos, entornos, determinantes
sociales y ambientales de la salud y, por ende, de condiciones y estilos de vida”. Estas
intervenciones estan dirigidas a la poblacion en su conjunto y requieren accién intersectorial.
Asi mismo, sefala que “las intervenciones poblacionales se deben diferenciar de los medios
que se requieren para lograr (politicas, normas, recursos de informaciéon en salud masivos,
participacion social) la accién concreta que llega a toda la poblacion. Por ejemplo, el impuesto al
tabaco (es la intervencion) que se vale de una ley para que sea posible, pero la ley en si misma
no es la intervencion’®.

Para la RIAS de EH, se proponen las siguientes intervenciones poblacionales:

llustracion 4 Intervenciones Poblacionales de la RIAS EH.

it
Intervenciones
poblacionales

Intervenciones

Politicade | __________|

Atencion Articulacién, Intervencién Poblacional de tipo genérico
;1= =11-,1 armonizaciéon Intervenciones para desestimular el consumo de
1 ll.0 y desarrollo de bebidas alcohdlicas

PAIS. las politicas en |ntervenciones Poblacionales para disminuir el
salud publica. consumo de tabaco

colectivas - . o P
Intervenciones Poblacionales para disminuirel

sedentarismo e Incrementar la actividad fisica.
Intervenciones Poblacionales que promueven la
Alimentacion Saludable.

propiasde la RIAS de EH

Intervenciones
individuales

Politica de
Atencion Linea de Intervencién Poblacional Adaptada de otras RIAS
sl Accion - Salud "
Salud — Pablica - RIAS Materno Perinatal
PAIS. RIAS Reporte al sistema de vigilancia en salud publica de
la mortalidad perinatal.

Informacién y educacién para la participacién social
en los servicios de salud materno perinatal.

Informacién en salud que promueva los derechos
sexuales y reproductivos.

Politica de
Atencion Enfoque Acciones que permiten la construccién conjunta
Integral en Atencion de las intervenciones

Salud — Primaria en

PAIS. Salud - Aps Estrategia gestion sectorial y transectorial.

Gestion del Conocimiento para la atencion integral de
las EH

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

e Intervenciones de tipo genérico. Aunque la RIAS EH no cuenta con intervenciones
poblacionales especificas y validadas por el MSPS, si existen algunas que se han
implementado en el pais a través de politicas publicas y normativas que podrian

6 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/PP/ENT/intervenciones-
poblacionales-factores-riesgo-enfermedades-no-transmisibles.PDF
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impactar a la poblacion con EH. En este sentido, a continuacion, se mencionan algunas
intervenciones con sus respectivas acciones / objetivos, las politicas publicas que las

desarrollan y su respectivo marco legal.

Tabla 1 Intervenciones poblacionales que inciden en la RIAS de Enfermedades Huérfanas.

Intervenciones

2. Restricciones directas, que
buscan reducir la disponibilidad

Publica de
ara la

Intervenciones
Reduccion  del

Politica de
Atencion RrETIEE
Integral en iculacion, iz o -
Salud-  armonizacién O] Acciones — Objetivos. Politica Publica - Marco Legal
PAIS y desarrollo Poblacional Estrategia
‘}"? las 1.Restriccion de venta para - Estrategia mundial para - Resolucion 089 de 2019 -
politicas en bebidas alcohdlicas a menores reducir el uso nocivo del Politica Integral para la
salud de edad - prevencion del alcohol - OMS. Prevencion y Atencion al
publica. consumo a edades tempranas. - Plan Nacional de Salud Consumo de Sustancias

Psicoactivas. Por la cual se
adopta la Politica Integral

para Consumo Nocivo de para la Prevencion y
desestimularel  real y efectiva de alcohol para el Alcohol. Atencién al Consumo de
consumode  consumo — desestimular el _|jneamiento de prevencion Sustancias Psicoactivas.
bebidas consumo. del consumo de alcohol y
alcohdlicas 3. Regulacion de precios e gystancias psicoactivas -
impuestos a bebidas alcohdlicas Minsalud. 2018.
- desestimular el consumo. - Manual de estrategias de
prevencion del uso de
sustancias psicoactivas.

Intervenciones
Poblacionales

1. Espacios libres de humo de
tabaco - Proteccion a las
personas del humo de tabaco.

2. Impuesto al tabaco vy
derivados - desestimulo al
consumo de tabaco.

Bogota, Distrito Capital.
Convenio Marco para la
Cesacion de Tabaco - OMS.

- Constitucién Politica de
1991 - Derecho a la vida, a
la salud y al ambiente sano.

- Ley 1109 de 2006 -
Aprueba el Convenio Marco
para el Control del Tabaco

(CMCT)
. . - C- 66507 - Corte
3. Inspeccion, vigilancia y control Constitucional dicta
a publicidad y comercializaciéon sentencia dé celErendE
de pro_c!uctos de t?baco - entre los principios
prevencion y desestimulo al constitucionales y los

consumo de tabaco.

4. Prohibicién de la venta a
menores de edad - prevencion

prestadores de servicios de
salud.

contenidos del CMCT

- Decreto 2871 de 2008 -
Convenio Marco para el

disminuir el del consumo a edades Control del Tabaco:
paéinslznr;g]t;l;e tempranas. establece su entrada en
tabaco o vigor en Colombia
5.Restricciones a la - Ley 1335 de 2009 - Ley de
comercializacion 'y venta al Control del Tabaco.
menudeo - prevencion y - Ley 1819 de 2016 — RTI
desestimulo al consumo de incremento de los impuestos
tabaco. al tabaco.
6. Regulaciones normativas para - Resoluciéon 3961/09 -
la prestacion de servicios de reglamentacion:  requisitos
salud para el manejo del de empaquetado y
tabaquismo - Disefio e etiquetado del tabaco y sus
implementacion de programas derivados.
de cesacion bajo la - Resoluciéon  1309/12 -
responsabilidad de las reglamentacion:  requisitos
autoridades, aseguradores y de empaquetado y

etiquetado del tabaco y sus
derivados.
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1. Intervenciones en &mbitos - Politica Publica de - Decreto 229 de 2015
escolares dirigidas a mejorar los Deporte, Recreaciéon, Decreto 596 del 30 de
equipamientos  recreativos e Actividad Fisica, Parques y diciembre de 2015
incrementar la calidad y el Escenarios - Resoluciéon No. 434 de 22
tiempo dedicado a las clases de - Sistema Distrital de de junio de 2021

educacion fisica. Participacion en Deporte,

2. Intervenciones dirigidas a Recreacion, Actividad

promocionar  desplazamientos
activos de la casa a la escuela.

3. Intervenciones urbanas
especificas dirigidas a
promocionar el uso de bicicleta
como medio de transporte.
4. Intervenciones urbanas
especificas dirigidas a
Poblacionales promocionar' . el uso de
para disminuir el transporte publico.
sedentarismo e 9. Intervenciones para proveer
Incrementar la acceso a espacios publicos para
actividad fisica.  |a actividad fisica recreativa:
parques e instalaciones
deportivas y recreativas de
caracter publico.

Fisica, Educaciéon Fisica y
Equipamientos Recreativos
y Deportivos.

Intervenciones

6. Intervenciones concebidas en
el contexto latinoamericano para
proveer acceso a espacios
publicos para la actividad fisica
recreativa: Ciclovia recreativa -
Ciclo rutas.

7. Politicas integrales de
desarrollo urbano que privilegien
la densificaciéon y la diversidad
de usos del suelo.

Intervenciones
Poblacionales
que promueven
la  Alimentacion

1. Campafas de informacion al
publico, educacién nutricional.

2. Efectividad del etiquetado
nutricional y la informacion del
contenido caldrico.

3. Medidas fiscales: Impuestos o
subsidios sobre alimentos para
toda la poblacién; subsidios para
poblaciones vulnerables.

- Politica Nacional de

seguridad alimentaria.

- Estrategia Nacional para la
Prevencién y Control de las
Deficiencias de
Micronutrientes — Minsalud;
2015.

- Estrategia Nacional para la
Prevencién y Control de las
Deficiencias de
Micronutrientes 2014-2021.

- Cumbre Mundial en favor
de la Infancia — ONU;1990.

- Decreto 1994 regulando la
fortificacion obligatoria de
harina de trigo en el pais.

- Resoluciones 3202 de
2016y 3280 de 2018.

- Decreto 57 /2022 “por el

Saludable. cual se reglamenta el
SISVAN de Bogota y se

dictan otras disposiciones.

Plan Decenal de Salud

4. Fortificacion del arroz/ harina  pgpiea 2022 -2031.

de trigo con micronutrientes.

Rutas de Atencion Integral
en Salud -RIAS.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Frente a las intervenciones poblacionales de desestimular el consumo de bebidas alcohdlicas y
del tabaco, se debe mencionar que son muy pocas las enfermedades huérfanas que permiten la
prevencion primaria, sin embargo, algunos factores ambientales y el consumo de SPA, pueden
ser causantes de defectos congénitos infrecuentes (teratdégenos) y de algunos canceres
infantiles. En este sentido, RIAS EH insta a las EAPB y su red de prestadores de servicios de

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
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salud a que conozcan algunas medidas (estrategias, politicas publicas o normativas) que a nivel
nacional se han formulado, con el fin de fortalecer estas intervenciones y promuevan habitos y
estilos de vida saludables en su poblacién desde las etapas previas a la concepcion y la
gestacion. Estas acciones podran desarrollarse de manera articulada con las RIAS de
Promocién y Mantenimiento de la Salud, la RIAS de Salud Mental — SPA, la RIAS Materno
Perinatal, la RIAS para poblacién en riesgo o presencia de Enfermedades Respiratorias
Cronicas, la RIAS Cardio Cerebrovascular y Metabdlica, la RIAS de Cancer, entre otras.

Por otra parte, las intervenciones poblacionales de disminucion del sedentarismo e incrementar
la actividad fisica inciden en la RIAS de EH, desde varias perspectivas de analisis; a)
prevencion de enfermedades cronicas no transmisibles en mujeres con intencion reproductiva
que puedan desencadenar EH o defectos congénitos; b) desde la prevencion, contencién y/o
progresion de la discapacidad, en personas con diagnéstico establecido de EH, c) como un
mecanismo de inclusion y participacion social de las personas con EH y d) disminucién del
riesgo del desarrollo de comorbilidades que desencadenen mayor complejidad en el manejo de
las EH y por ende mayores costos en la atencién de estos usuarios.

Se busca entonces que las EAPB y sus redes de prestadores, realicen acciones encaminadas a
promover la actividad fisica como medida costo efectiva para la prevenciéon de factores de
riesgo asociados a EH y potenciar, desde el sector salud (en articulacién con otros sectores); la
adopcion de medidas para mejorar la calidad de vida de las personas afectadas por EH y sus
familiares; fomentar la integracion de las personas con EH; facilitar la integracion social con
actividades de ocio y tiempo libre que contemplen adaptaciones a condiciones de discapacidad,
edad y género y, fomentar actividades que contemplen las necesidades de cuidado a los
cuidadores, de personas afectadas por EH. Estas acciones podran desarrollarse
articuladamente con las: RIAS de Promocion y Mantenimiento de la Salud, RIAS Materno
Perinatal, RIAS Cardio Cerebrovascular y Metabdlica, RIAS de Cancer, entre otras.

De las Intervenciones Poblacionales que promueven la Alimentacion Saludable, es importante
mencionar que se ha documentado de manera amplia y suficiente la correlaciéon entre la
deficiencia de micronutrientes (previa y durante la gestacion), con los defectos del tubo neural.
Asi mismo, se ha determinado que existen mayores riesgos de que un feto los desarrolle si la
madre tiene obesidad o, si tiene diabetes y no esta bien controlada. En este sentido, las EAPB y
su red de prestadores deberan generar acciones encaminadas a la promocion de habitos de
alimentacion saludable en su poblacién. Estas acciones podran desarrollarse de manera
articulada con la: RIAS de Promocién y Mantenimiento de la Salud, RIAS Materno Perinatal,
RIAS Cardio Cerebrovascular y Metabdlica, RIAS de Alteraciones Nutricionales, entre otras.

e Intervenciones adoptadas de otras RIAS.
A continuacion, se mencionan algunas intervenciones poblacionales que el Ministerio de Salud
y Proteccion social, desarrolla en la RIAS Materno Perinatal, pero que inciden de manera
directa en la RIAS EH:
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1. Reporte al sistema de vigilancia en salud publica de la mortalidad perinatal: “desarrollar
las acciones de vigilancia en salud publica para la identificacién, notificacion,
caracterizacion, anélisis y difusion de hallazgos para mortalidad perinatal. Incluye el
desarrollo comunitario para la vigilancia’.

En este sentido, la implementaciéon de la RIAS de EH, requiere que las EAPB, el Prestador
Primario y el Complementario, cuenten con talento humano (Profesional en
medicina/especialista en medicina familiar, profesionales en enfermeria, partera profesional)
capacitado frente a los protocolos establecidos por el Instituto Nacional de Salud para la
correcta notificacion de eventos de mortalidad perinatal. En el marco de la RIAS EH, se
pretende establecer aquellos casos de mortalidad relacionados con los eventos 342 -
enfermedades huérfanas o raras y 215 — Defectos congénitos. Cabe anotar que la vigilancia en
salud publica para la RIAS de EH, requiere de otra parte, que las EAPB y su red de prestadores
garanticen el reporte en SIVIGILA, del 100% de personas identificadas con enfermedades
huérfanas.

2. Informacion y educacion para la participacién social en los servicios de salud materno
perinatal: “proceso que se realiza con y para las personas, familias, comunidades, a fin
de desarrollar capacidades para la conformacion y participacion en veedurias sociales a
los servicios de salud materno perinatal de manera tal que les permita a las personas
participar en el mejoramiento de la calidad de la atencion en los servicios de salud desde

la planeacién, implementacion y monitoreo™.

En este sentido, se insta a las EAPB e IPS, a implementar acciones dirigidas a informar a sus
afiliados con EH, los mecanismos que han definido para la conformacion de asociaciones de
usuarios y mecanismos de participacion efectivos en estos espacios.

3. Informacién en salud que promueva los derechos sexuales y reproductivos:
‘bromocionar los derechos sexuales y reproductivos a nivel individual, familiar y
comunitario, de manera tal que su conocimiento y respeto, permita reducir o eliminar la
violencia de género y sexual, el estigma y discriminacion y las barreras de acceso a

servicios de salud en los nifios, nifias, adolescentes y mujeress”.

Se insta a las EAPB e IPS, a implementar acciones de educacion e informacion para a salud,
relacionadas con el ejercicio pleno de los derechos sexuales y reproductivos y eliminar barreras
de acceso a los métodos de planificacién familiar, IVE y otras atenciones, que las personas con
EH o portadoras de genes implicados en este tipo de patologias, requieran en esta materia. Asi
mismo, se deberan fortalecer las acciones de prevencion del embarazo adolescente como
factor de riesgo preconcepcional de algunas malformaciones congénitas®.

7 Resolucion 3280 de 2018; MSPS.

8 Ibidem 7.

Shttp://www.saludcapital.gov.co/DSP/Coves%202014/2015/5.%20COVE %20Junio/Presentaciones/Enfermedades %2
ORaras%20SDS.pdf
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Tabla 2 Intervenciones Poblacionales de la RIAS Materno Perinatal que inciden en la RIAS de EH.

Intervencion

Definicién
(accion

Iprescripcion)

Mecanismo
de entrega

Frecuencia
de uso

Decisién o
Atencion

Lineas
del
PDSP

Entorno

Destinatario

Tipo de
intervencion

Curso
de Vida

Responsable
sectorial

Reporte al
sistema de
vigilancia en
salud publica
dela
mortalidad
materna y
mortalidad
perinatal

Desarrollar las
acciones de
vigilancia en
salud publica

para la
identificacion,
notificacion,
caracterizacion,
analisis y
difusién de
hallazgos para
mortalidad
materna,
morbilidad
materna
extremay
mortalidad
perinatal.
Incluye el
desarrollo
comunitario
para la
vigilancia

acciones de
vigilancia en
salud publica
institucional
y territorial.

De acuerdo
alos
protocolos.

Atencion

Gestion
dela
Salud

Publica

Interinstitu
cional

Persona
Familia

Poblacional

Adolesc
encia
Juventu

Adultez

Prestador
Primario
Prestador
Complementari
o

Informacion y
educacion para
la participacion

social en los

servicios de
salud materno
perinatal.

Proceso que se
realiza con y
para las
personas,
familias,
comunidades, a
fin de
desarrollar
capacidades
para la
conformacion y
participacién en
veedurias
sociales a los
servicios de
salud materno
perinatal de
manera tal que
les permita a
las personas
participar en el
mejoramiento
de la calidad de
la atencion en
los servicios de
salud desde la
planeacion,
implementacién
y monitoreo.

Enel
contexto de
la
implementaci
6n de las
estrategias
de
empoderami
ento
comunitario
en salud
materna.

Proceso
interactivo,
se espera

que las

personas de
la
comunidad
este
vinculadas
constanteme
nte con
estas
estrategias.

Atencion

Promoc
ion de
la salud
GIRS

Interinstitu
cional

persona
Familia
Comunidad

Poblacional

Adolesc
encia
Juventu
d
Adultez

DTS
EAPB
Prestador
Primario
Prestador
Complementari
o
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Promocionar
los derechos
sexuales y
reproductivos a
nivel individual,

familiar y
comunitario, de
Enel Proceso
manera tal que . .
su contexto de iterativo, se
e la espera que
" conocimientoy | . . peraq DTS
Informacién en implementaci | las personas
respeto, : Adolesc EAPB
salud que f . 6n de las dela Promoc .
permita reducir . N i S persona encia Prestador
promueva los i estrategias comunidad " ion de | Interinstitu - . . .
o eliminar la Atencion . Familia Poblacional Juventu Primario
derechos . : de este la salud cional B
sexuales violencia de empoderami vinculadas GIRS Comunidad d Prestador
5 Y género y P Adultez | Complementari
reproductivos ento constanteme
sexual, el P o
N comunitario nte con
estigma y
AP en salud estas
discriminacion ’
materna. estrategias.

y las barreras
de acceso a
servicios de
salud en los
nifos, nifas,
adolescentes y
mujeres.

Fuente: https://www.minsalud.gov.co/Paginas/rutas-integrales-de-atencion-en-salud.aspx. 2022.

Dado lo anterior, se requiere la accién decidida por parte de las EAPB y de sus redes de
prestadores de servicios de salud para que, en articulacion intersectorial y transectorial,
contribuyan al desarrollo y fortalecimiento de diferentes politicas publicas y estrategias que a
nivel nacional se implementan y, de esta manera, impactar positivamente la calidad de vida de
las personas con enfermedades huérfanas, sus familias y comunidades.

e Acciones que permiten la construccidon conjunta (entre actores sectoriales), de las
intervenciones / atenciones propias de la RIAS de EH.

Teniendo presente que para las RIAS de EH, no se han establecido intervenciones
poblacionales especificas, pero que se requiere fortalecer el empoderamiento de la ciudadania
y de las organizaciones sociales en salud para lograr incidir sobre las politicas que afectan la
salud y calidad de vida de las personas con este tipo de patologias, fortalecer la promocién de
la cultura de la salud en los territorios y la promocion del control social sobre las acciones
sectoriales que en esta materia se desarrollen, se propone el desarrollo de las estrategias:

o Gestion trans e intersectorial. Esta estrategia consiste en el desarrollo de acciones de
divulgacion y sensibilizacion social frente a las enfermedades huérfanas y el
fortalecimiento de espacios de participacion social y comunitaria de las personas con
este tipo de patologias para contribuir a su reconocimiento e inclusién social frente al
acceso efectivo a la educacion, servicios de salud, oportunidades de trabajo, vivienda,
seguridad, etc.

llustracion 5 Actividades a cargo de las EAPB y redes de PSS en el marco de la estrategia Gestion
Trans e intersectorial — Intervenciones Poblacionales - RIAS EH.
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1. Participar en las convocatorias realizadas desde la SDS y en articulacion con: actores sociales,
entidades, asociaciones de usuarios y demds involucrados, generar un plan de trabajo para la
difusion del conocimiento a nivel institucional, colectivo y comunitario sobre las EH, y su
abordaje desde el enfoque diferencial. Se buscard que este proceso esté acompafiado por la

Acciones de divulgacién y Subsecretarfa de Salud Publica y otras dependencias de la SDS.
sensibilizacién social 2. Dentro del plan de trabajo, establecer actividades de divulgacién de informacion relacionada
4 frentealas EH con:

- ¢Qué son las enfermedades huérfanas y los trastornos degenerativos, neuropatias vy
autoinmunes?.

- ¢Cuales son las EH prevalentes en el DC?

- Principales sintomas y signos de alarma — Sospecha de EH (en las patologias prevalentes).

- Autorreconocimiento e Identificacion de la discapacidad en poblacién con enfermedades
huérfanas, inclusién y participacién.
Promocién del registro en el RLCPD y en el RNPEH

= - Normatividad actual, derechos y deberes y responsabilidad de los actores del sector salud y sus

Gestion implicaciones.

Transectorial 3. Realizar seguimiento al plan de trabajo y realimentacion de resultados a la SDS.

1. Participar en espacios de articulacién con asociaciones de usuarios y organizaciones de
pacientes con EH, con el fin de identificar si existen quejas, reclamos, expectativas frente a las
atenciones recibidas por pacientes con EH, donde se hayan vulnerado sus derechos y frente al
enfoque diferencial.

Fortalecimiento de 2. Derivado de estas reuniones las EAPB iniciaran un plan de mejora frente a hallazgos y
espacios de participacién finalmente realizaran seguimiento.
social y comunitaria. 3. Definir un plan de accién concreto para el fortalecimiento de la Mesa Técnica Distrital de EH.

4. Desarrollar espacios de participacién con cuidadores de personas con Enfermedades Huérfanas
con el fin de determinar sus necesidades desde el rol cuidador y abordar las principales
problemdticas identificadas.

5. Seguimiento a resultados de las actividades y al plan de accién. Realimentacién de resultados.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Es importante mencionar que el empoderamiento de las personas con EH y el ejercicio pleno de
sus derechos, es una labor que compromete a diferentes actores, tanto sectoriales como
transectoriales, requiere el desarrollo de politicas publicas robustas y el cumplimiento de las
diferentes normativas que el pais ha formulado para esta poblacién, sin embargo, desde el rol
de asegurador y de prestador de servicios de salud, se pueden desarrollar algunas acciones
que contribuyen al logro de este objetivo, por lo que a continuacién, se describen actividades y
subactividades para que las EAPB y sus redes de PSS, las implementen, en el marco de las
politicas publicas que aqui se mencionan:

o Politica Nacional de Humanizacién en Salud (en proyecto), la cual, buscara desarrollar
aspectos relacionados con; a) la creacion o reorientacion de acciones, estrategias, medidas,
modelos de gestién y de atencion en salud que se centren en la persona, su familia y el
personal de salud; b) articulacion de diferentes agentes, con otros sectores y con la ciudadania,
de tal manera que se favorezca la dignidad y la condicién humana, ademas, de la construccion
de herramientas practicas que mejoren la atencién en salud; c) mejorar capacidades y
conductas de los profesionales de salud en ejercicio y formacion, frente al trato respetuoso,
ético, empatico, en las instituciones, acorde con la diversidad cultural y territorial de la
poblacion.

. Politica Nacional de Prestacion de Servicios de Salud, cobra importancia en tanto que,
busca; a) garantizar el acceso y calidad de los servicios de salud; b) optimizar el uso de
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recursos; c) la organizacion y aplicacién de diferentes modelos en la prestacién de servicios de
salud; d) fortalecer las posibilidades que tienen las comunidades de organizarse para solucionar
sus problemas de salud y, e) de articular la respuesta de los prestadores de servicios de salud a
las necesidades de sus usuarios, dando respuesta a las realidades epidemioldgicas, sociales y
culturales de la poblacion.

. Politica Publica de Discapacidad e Inclusiéon Social, a través de la cual se busca
asegurar el goce pleno de los derechos y el cumplimiento de los deberes de las personas con
discapacidad, sus familias y cuidadores, esta incluye acciones especificas que buscan mejorar
sus condiciones sociales y econdmicas, garantizar sus derechos y promover su desarrollo como
sujeto colectivo. Asi mismo, plantea acciones para eliminar barreras y equiparar las
oportunidades en los ambitos de la vida, en la familia, la educacion, el trabajo, la seguridad
social, y la integridad personal, la cultura, la recreacion y el deporte, entre otros. Por otra parte,
desde la RIAS de EH, se buscara fortalecer el registro de personas con EH en condicién de
discapacidad, en el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad
RLCPD.

llustracion 6 Actividades a cargo de las EAPB y redes de PSS en el marco de la estrategia Gestion
Transectorial — Intervenciones Poblacionales - para el fortalecimiento de politicas publicas - RIAS
EH

Implementar acciones 1. En el marco de la Politica Nacional de Prestacién de Servicios de Salud:

para el fortalecimiento a) garantizar el acceso y calidad de los servicios de salud.

de politicas publicas que b) optimizar el uso de recursos.

impactan en la c) Organizar y aplicar diferentes modelos en la prestacién de servicios de salud.

poblacién con EH d) Fortalecer las posibilidades que tienen las comunidades de organizarse para solucionar sus problemas
de salud.

e) Articular la respuesta de los prestadores de servicios de salud a las necesidades de sus usuarios, dando

respuesta a las realidades epidemiologicas, sociales y culturales de la poblacidn con EH.

2. En el marco de la itica Naci I de Hurr i i6n en Salud (en proyecto):

a) Creacién o reorientacién de acciones, estrategias, medidas, modelos de gestién y de atencion en salud
que se centren en la persona, su familia y el personal de salud.

b) Articulacién de diferentes agentes, con otros sectores y con la ciudadania, de tal manera que se
favorezca la dignidad y la condicion humana, ademds, de la construccion de herramientas practicas
que mejoren la atencién en salud para personas con EH

c) Mejorar capacidades y conductas de los profesionales de salud en ejercicio y formacion, frente al trato

Gestién respet\_)oso, ético, empatico, en las instituciones, acorde con la diversidad cultural y territorial de la

. poblacién con EH, del D.C.

Transectorial

3. En el marco de la Politica Puablica de Discapacidad e Inclusidn Social:

a) Identificar a sus usuarios con EH y discapacidad.

b) Asegurar el goce pleno de los derechos en salud y el cumplimiento de los deberes, de las personas con
EH y discapacidad, sus familias y cuidadores.

c) Eliminar barreras de acceso a los servicios de salud creando y gestionando modelos de atencion con
enfoque diferencial para el abordaje de personas con EH y discapacidad.

d) Incorporar en los modelos de atencién / programas o estrategias atenciones en salud dirigidas a
fomentar la salud mental, emocional y fortalecimiento de redes de apoyo para equiparar las
oportunidades de las personas con EH, en los ambitos de la vida, en la familia, la educacién, el trabajo,
la seguridad social, y la integridad personal, la cultura, la recreacion y el deporte, entre otros.

e) Implementar acciones para promocionar y fortalecer el registro de personas con EH y discapacidad, en
el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad RLCPD.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Intervenciones colectivas.

Las intervenciones colectivas de acuerdo con la Resolucion 518 de 2015, del Ministerio de
Salud y Proteccion Social, se definen como: “un conjunto de intervenciones, procedimientos o
actividades para la promocion de la salud y la gestion del riesgo dirigidas a grupos
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poblacionales a lo largo del curso de la vida, definidas con fundamento en la evidencia
disponible y en las prioridades de salud de cada territorio”.

Dado que el Ministerio de Salud y Proteccion Social no ha establecido lineamientos, directrices
0 manuales metodoldgicos especificos para la RIAS de EH, este documento de “Orientaciones
técnicas para la implementacion de la RIAS para poblaciéon con riesgo o presencia de
Enfermedades Huérfanas, con enfoques diferenciales en el marco de los elementos
estratégicos de APS”, enuncia algunas intervenciones colectivas de tipo genérico (generales) y
adoptadas de otras RIAS, con el fin de que las EAPB y su red de prestadores de servicios de
salud las implementen para la gestion integral del riesgo. Asi mismo, se mencionan acciones
para la construccién conjunta (entre actores sectoriales), de aquellas propias de la RIAS de EH.

llustracion 7 Intervenciones Colectivas de la RIAS EH.

el _MAITE |
Atencién Intervenciones de tipo genérico
Integral en 1. Articular acciones con el Ente Territorial (ET) para
Salud — Linea de conocer el reporte de casos canalizados desde el
PAIS. Accién — Salud PSPIC, en el SIRC (Sistema de Referencia vy
Publica — RIAS Contrarreferencia) distrital, y reportar la respuesta en
este aplicativo.
Enfoque APS - 2. Definir procesos y procedimientos institucionales,
Consolidacion para dar respuesta oportuna y pertinente, a las
del sistema de canalizaciones realizadas a la RIAS EH, desde del
referenciay PSPIC y reportadas en el SIRC.
contrarreferen 3. Dar respuesta oportuna a la SDS, frente a los
cia. requerimientos realizados para el seguimiento a la
efectividad de la respuesta a las canalizaciones de
casos direccionados a la RIAS EH, desde el PSPIC.

Intervenciones

poblacionales

o,
Intervenciones -
colectivas
ropiasdela
ntel

Intervenciones

individuales

Politica de
Atencion

MAITE

e d:__d Intervenciones adoptadas de otras RIAS

— RIAS

RIAS Materno Perinatal

1. Brindar educacidn a la gestante y su familia —

APS - signos de alarma.
Consolidacién 2.  Brindar educacién a la gestante y su familia -
del sistema de prevencién del embarazo en adolescentes.

referencia y
contrarreferen RIAS de Promocl
cia / Pian de
atencion
integral con
enfoque
diferencial.

Mantenlmlenlo de Ia Salud

3. Educar a padres y cuidadores en los
mecanismos de exigibilidad del derecho a la
salud.

4. Valorar la dinamica familiar como apoyo al
desarroiio integrai.

- . VETin G G ekl v (E5 (el 6 ETraye
social y comunitarias.
Politica de
Atencion Enfoque Acciones que permiten la construcciéon conjunta
Integral en Atencion de las intervenciones

Salud — Primaria en Estrategi ti6 torial y t ol
PAIS. Salud - APS strategia gestion sectorial y transectorial.

Gestion del Conocimiento para la atencion integral de
las EH

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

¢ Intervenciones de tipo genérico.

Las EAPB junto a su red de prestadores de servicios de salud deberan articular acciones con el
Ente Territorial (ET) y definir procesos y procedimientos institucionales, con el fin de garantizar
que las canalizaciones realizadas a la RIAS EH, desde los diferentes entornos por parte del
PSPIC y que son reportadas en el aplicativo SIRC (Sistema de Referencia y Contrarreferencia)
distrital, tengan respuesta oportuna y pertinente. Asi mismo, las EAPB y su red de PSS,
deberan dar respuesta a los requerimientos que, desde la SDS, se realicen para el monitoreo a
través de indicadores de seguimiento concertados con las aseguradoras.
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e Intervenciones adoptadas de otras RIAS.

A partir de los criterios establecidos en la Resolucion 3280 de 2018, para las RIAS Materno
Perinatal y de Promocion y Mantenimiento de la Salud, se realiza revisién de aquellas
intervenciones colectivas que tienen una incidencia importante en la RIAS de EH. En este
sentido, se identificaron las enunciadas a continuacién, con el fin de que estas acciones se
desarrollen (por parte de las EAPB y su red de prestadores de servicios de salud), de manera
articulada con las rutas mencionadas.

e Brindar educacion a la gestante y su familia - RIAS Materno Perinatal: que consiste “en
brindar educacion acerca del cuidado del embarazo .... educar para prevenir el embarazo
subsiguiente en adolescentes; promocionando el uso de métodos anticonceptivos modernos
y acceso a servicios de salud sexual y reproductiva”. Esta intervencidn cobra importancia, ya
que existe correlacion entre el embarazo adolescente y la presencia de algunos defectos
congénitos, asi mismo, en personas con antecedentes familiares o personales de
enfermedades huérfanas, constituye una accion preventiva de gestaciones no planeadas que
pudiesen conducir al nacimiento de nifos(as) con estas afectaciones. De esta manera, se
insta a las EAPB vy su red de prestadores a fortalecer estas acciones de educacion para la
salud, previniendo el embarazo adolescente y el no planeado y, con ello, la posibilidad de
aparicion de este tipo de eventos en salud.

o Promover el ejercicio del derecho a la salud - RIAS de Promocion y Mantenimiento de la
Salud: “orientar a los padres sobre deberes y derechos en salud; brindar informacion y
fomentar el registro civil de nacimiento, la afiliacion al SGSSS y, la inscripcion del recién
nacido para el seguimiento del proceso de crecimiento y desarrollo”. En el marco de la RIAS
de EH y ante el nacimiento de un nifo(a) con este tipo de patologias, es fundamental
garantizar el acceso a las demas atenciones necesarias para la confirmacion diagndstica,
tratamiento, rehabilitacion y paliacién, por lo que contar con aseguramiento en salud del
menor es vital, dado el alto costo y la alta complejidad de las tecnologias requeridas para su
manejo integral.

e Orientar a padres y cuidadores frente al reconocimiento de los servicios de salud y los
atributos de la calidad de la atencion para el recién nacido - RIAS de Promocion y
Mantenimiento de la Salud: se debera “brindar informacién frente a la red prestadora de
servicios de salud (prestador primario y servicio de urgencias), lineas de atencion a
emergencias en salud, la continuidad, oportunidad, pertinencia, accesibilidad a la atencién en
salud del recién nacido”. Asi mismo, se sugiere que, en casos de diagnostico o sospecha de
enfermedades huérfanas, se informe a los padres sobre la red prestadora de servicios de
salud complementaria para el manejo integral especializado del nifio(a).
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Tabla 3 Intervenciones Colectivas de la RIAS Materno Perinatal que inciden en la RIAS de EH.

ya Mecanis . Decision Lineas Tipo de
Definicién Frecuencia

Curso de ReSpols
Intervencion A n mo de o Entorno Destinatario  intervenci - able
(accion/prescripcion) de uso 3 A Vida A

entrega Atencion on sectorial

Brindar Se debera brindar | encada minimo Atencion Promoci | Interinstitucio Persona Colectiva | Adolescen | Prestador
educacién ala | educacién acerca del ;‘r’;:'a"('al mensual. 6n de la nal Familia e cia Primario
gest_ante y su cuidado ) del | (oo de Salud Individual | Juventud
familia embarazo, y 10s signos | preparacion GIRS Adultez

de alarma por los | parala
cuales debe acudir | maternidad

inmediatamente al
servicio médico de
urgencias. (Cefalea
severa.

« Alteraciones visuales
como visién borrosa o

fosfenos.
« Dolor epigastrico.
. Vémito.

« Edema matutino de
cara, manos O pies.
Se recomienda realizar
educacion sobre
lactancia materna a
todas las gestantes
desde su primer control
prenatal, incluyendo
técnicas y  buenas
practicas que ayuden a
la mujer a tener éxito
en la lactancia materna,
tal como se detalla en
la “Iniciativa
Instituciones Amigas de
la Madre y la Infancia”
del Fondo de Ilas
Naciones Unidas para
la Infancia (UNICEF) y
del Ministerio de la
Salud 'y Proteccion
Social.

Se debe educar para
prevenir las formas de
violencias. Se debera
brindar informacion
para la identificacion y
asistencia ante casos
de violencia de género
y sexual, entre las que
se incluyen la
explotacion sexual y
comercial contra nifios,
nifias y adolescentes.

Brindar Se debe educar para | en cada minimo Atencion Promoci | Interinstitucio Persona Colectiva | Adolescen | Prestador
educacién ala | prevenir el embarazo C‘r’e"r:'a"t'al mensual. 6ndela nal Familia e cia Primario
gestante y su subsiguiente en gurso " de Salud Individual Juventud
familia adolesqentes, preparacion GIRS Adultez
promocionando el uso | para la
de métodos | maternidad
anticonceptivos

modernos y acceso a
servicios de  salud
sexual y reproductiva.
Se debera informar
acerca de las redes
sociales de apoyo y
hogares de paso como
mecanismos para
reducir o eliminar las
barreras de acceso a
servicios de salud en
caso de dificultades
para el acceso a la
atencién, tales como la
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distancia, la geografia,
las barreras de
temporada o la hora del
dia, la infraestructura,
los medios de
transporte, los gastos
de transporte o la
comunicacion entre los
puntos de referencia.

Fuente: https://www.minsalud.gov.co/Paginas/rutas-integrales-de-atencion-en-salud.aspx.

e Educar a padres y cuidadores en los mecanismos de exigibilidad del derecho a la salud -
RIAS de Promocion y Mantenimiento de la Salud: “brindar informacion frente a los
mecanismos existentes para la exigibilidad del derecho a la salud (oficinas de atencion
al usuario, peticiones, quejas y reclamos, derechos de peticion, accion de tutela, accion
popular)”. En lo concerniente a la RIAS de EH, es importante esta intervencion, dado
que el manejo de este tipo de enfermedades por su alto costo y alta complejidad puede
generar dificultades de acceso efectivo, integral y oportuno a los diferentes servicios de
salud.

e Valorar la dinamica familiar como apoyo al desarrollo integral - RIAS de Promocién y
Mantenimiento de la Salud: “caracterizar la estructura y dinamica familiar; valorar la
conformacion, la dinamica familiar, capacidades y vulnerabilidad familiar en relacién con
el proceso de desarrollo integral de los nifios y nifias en primera infancia”. Para la RIAS
de EH es fundamental esta intervencion, toda vez que puede ser devastador para las
familias recibir un diagnostico de enfermedad huérfana, pues estas patologias suelen
ser cronicas, invalidantes y degenerativas; ademas de que en algunas ocasiones se
reduce la esperanza de vida del nifio(a). En aquellos casos en los que se identifiquen
factores de riesgo o alteraciones de la dinamica y estructura familiar, que repercutan en
el estado de salud, se indica realizar derivacion a servicios sociales de apoyo familiar.

o Valorar el contexto social y las redes de apoyo social y comunitarias - RIAS de
Promocién y Mantenimiento de la Salud: “caracterizar y promover redes de apoyo social
y comunitarias para el cuidado y desarrollo de nifios y nifias y, caracterizar el contexto
social e identificar factores de vulnerabilidad”. Si se identifican factores de riesgo del
contexto social, que repercutan en el estado de salud, se indica realizar derivacion a
servicios sociales de apoyo familiar, social y comunitario y, canalizar a servicios
sectoriales e intersectoriales de apoyo social y acciones de la salud publica dirigidas a
afectar los determinantes sociales de la salud. Frente a enfermedades huérfanas se
sugiere canalizar a asociaciones de pacientes con este tipo de patologias, ya que
generalmente constituyen un espacio de apoyo, de encuentro y de compartir
experiencias de vida similares.

Estas intervenciones se priorizaron teniendo presente que alrededor del 80% de las
enfermedades huérfanas son de origen genético y segun investigaciones y organizaciones
dedicadas a este tipo de patologias, 2 de cada 3, aparecen antes de los 2 afios.

Tabla 4 Intervenciones Colectivas de la RIAS de Promocion y Mantenimiento de la Salud que
inciden en la RIAS de EH.
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atencion para el
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cuidadores en los
para la exigibilidad del derecho a la salud (oficinas de
el atencion al usuario, peficiones, quejas y reclamos
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derecho a la salud peticion, ! pop
B A 5 2 Promocidn de la Hogar Persona Colectiva Primera Infancia Prestador Primario Gestores 0
Valorar la conformacién, la dindmica familiar, capacidades
3 Salud Educativo Familia Individual promotores en
¥ winerabiidad familar en relacién con el procesode | Joc b
desarrollo integral de los nifios y nifias en primera infancia. 4
Caracterizar la T logia: Famil APGAR familiar | o Institucional Enfermeralo,
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salud
Tecnologia: Educacion en salud, entrevista
Frecuencia de uso:
Realizar la aplicacién de biolégicos. Promocién de la Hogar Persona Colectiva Primera Infancia Prestador Primario Enfermera/o
Tecnologia: Antipolio, Pentavalente (Hepatitis B, DPT,  |Salud Educativo Familia Individual Auwiliar de
Haemophilus influenzae), Rotavirus, Neumococo, GRS Comunitari| Comunidad enfermeria
Influenza, Triple viral (Sarampion, rubéola y Parotiditis), o certificadalo en la
Antiamarilica, Antihepatitis A, Varicela. Institucional norma de
Frecuencia de uso competencia
laboral

Administrar
biolégicos de
acuerdo al
esquema vigente
en el pais.

Vacunar segtin
esquema vigente

Antipolio: 2, 4, 6, 18 meses y 5 afios
Pentavalente (Hepatitis B, DPT, Haemophilus influenzae):

Rotavirus: 2y 4 meses

Neumococo: 2, 4y 12 meses

Triple viral (Sarampién, rubéola y Parotiditis): 12 meses y
5 afios

Antihepatitis A, Varicela: 12 meses

Antiamariica: 18 meses

Influenza: anual para nifias y nifios de 6 a 23 meses

“Administracion de
inmunobiclogicos”
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Promocion de la Hogar Persona Colectiva Primera Infancia Prestador Primario Gestores o
Salud Educativo Familia Individual promotores en

¢ Se identifican

GIRS Comunitario|  Comunidad salud,
SI: Derivacidn a senicios sociales de apoyo familiar, social Institucional Enfermeralo,

v comunitario. médicalo general,
psicdlogalo,
especialista en
medicina familiar

factores de riesgo
del contexto social,
que repercutan en
¢l estado de salud?

Fuente: https://www.minsalud.gov.co/Paginas/rutas-integrales-de-atencion-en-salud.aspx.

e Acciones que permiten la construccion conjunta (entre actores sectoriales), de las
intervenciones / atenciones propias de la RIAS de EH.

Finalmente, con el propdsito de construir intervenciones colectivas propias, especificas y
validadas para la RIAS de EH, que sirvan como base para la toma de decisiones a favor de la
salud de las personas con estas patologias, la SDS, buscara fomentar procesos de accion
participativa que permitan analizar y comprender desde otra perspectiva la realidad de las
personas con enfermedades huérfanas (sus problemas, necesidades, capacidades y recursos),
a fin de identificar, consolidar y socializar experiencias significativas en la gestion e
implementacién de politicas publicas, planes y programas en salud, dirigidas a esta poblacion,
por medio de las estrategias que se mencionan a continuacion:

a. Estrategia gestion transectorial.

Esta estrategia contempla acciones de divulgacion y sensibilizacién social frente a las EH con
participacion de EAPB y su red de PSS para el fortalecimiento de espacios de participacion
social y comunitaria; el empoderamiento de las personas con EH, sus familias y cuidadores y, la
articulacion con asociaciones de pacientes con EH. A partir del desarrollo de estos espacios, se
consolidara un documento de identificacion de necesidades y expectativas de las personas con
enfermedades huérfanas frente a la prestacion de servicios de salud, en el D.C., que contribuya
a la creacion de las intervenciones colectivas de educacion e informacion en salud a fin de que
puedan implementarse en los diferentes entornos (hogar, educativo, laboral, institucional).

Lo anterior, en el marco de los Objetivos Estratégicos (Desafios Priorizados), del Plan Territorial
de Salud - 2020 -2024 “Un Nuevo Contrato Social y Ambiental para la Bogota del Siglo XXI”,
que se enuncian a continuacion:

e Consolidar un modelo de atencion integral de salud fundamentado en la Atencion
Primaria en Salud (APS) y en el enfoque de determinantes sociales y ambientales, con
perspectiva diferencial, de género y territorial, que garantice la prestacién de servicio con
calidad a todos los habitantes de la ciudad, especialmente a los mas vulnerables. A
través de las rutas de atencion, el responder a las necesidades de la poblacién
buscando mejorar la calidad de vida.

e Mejorar las condiciones, modos y habitos de vida de la ciudadania, por medio de la
articulacion de acciones colectivas e individuales con los programas intersectoriales e
interadministrativos reduciendo los factores de riesgo en salud y mejorando la calidad de
vida de todos los habitantes de la capital.

llustracion 8 Actividades a cargo de las EAPB y redes de PSS, en el marco de la estrategia Gestion
Transectorial — Intervenciones Colectivas - RIAS EH.
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1. Participar en las convocatorias realizadas desde la SDS y en articulacion con: actores sociales,
entidades, asociaciones de usuarios y demds involucrados, generar un plan de trabajo para la
difusion del conocimiento a nivel institucional, colectivo y comunitario sobre las EH, y su
abordaje desde el enfoque diferencial. Se buscard que este proceso esté acompafiado por la

Acciones de divulgacién y Subsecretaria de Salud Publica y otras dependencias de la SDS.
sensibilizacién social 2. Dentro del plan de trabajo, establecer actividades de divulgacién de informacion relacionada
4 frentealasEH con:

- ¢Qué son las enfermedades huérfanas y los trastornos degenerativos, neuropatias y
autoinmunes?.

- ¢Cuales son las EH prevalentes en el DC?

- Principales sintomas y signos de alarma — Sospecha de EH (en las patologias prevalentes).

- Autorreconocimiento e Identificacién de la discapacidad en poblacién con enfermedades
huérfanas, inclusién y participacién.
Promocion del registro en el RLCPD y en el RNPEH

e - Normatividad actual, derechos y deberes y responsabilidad de los actores del sector salud y sus

Gestion implicaciones.
Transectorial 3. Realizar seguimiento al plan de trabajo y realimentacion de resultados a la SDS.

1. Participar en espacios de articulacion con asociaciones de usuarios y organizaciones de
pacientes con EH, con el fin de identificar si existen quejas, reclamos, expectativas frente a las
atenciones recibidas por pacientes con EH, donde se hayan vulnerado sus derechos y frente al
enfoque diferencial.

Fortalecimiento de 2. Derivado de estas reuniones las EAPB iniciaran un plan de mejora frente a hallazgos y
p de participacion finalmente realizaran seguimiento.
social y comunitaria. 3. Definir un plan de accién concreto para el fortalecimiento de la Mesa Técnica Distrital de EH.

4. Desarrollar espacios de participacion con cuidadores de personas con Enfermedades Huérfanas
con el fin de determinar sus necesidades desde el rol cuidador y abordar las principales
problematicas identificadas.

5. Seguimiento a resultados de las actividades y al plan de accién. Realimentacion de resultados.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

b. Gestion del Conocimiento para la atencioén integral de las EH.

Esta estrategia es complementaria a la Estrategia de Gestién Transectorial y se desarrollara de
manera simultanea. Se iniciara este proceso, realizando actividades de fortalecimiento técnico
del talento humano en salud (de las EAPB y su red de PSS), incluyendo a aquellos que realizan
intervenciones del PSPIC, en temas prioritarios sobre las Enfermedades Huérfanas, para lo cual
las EPS e IPS, deberan generar e implementar un plan de trabajo para la difusion del
conocimiento. Asi mismo, deberan gestionar y participar en los espacios de asistencia técnica
que se realicen sobre EH.

Posteriormente, se construira un documento — decalogo o cartilla (con diferentes actores,
incluyendo a las EPS e IPS) que incorpore temas trazadores derivados de los resultados del
documento de identificacion de necesidades y expectativas de las personas con enfermedades
huérfanas frente a la prestacion de servicios de salud, en el D.C, que se genere por medio de la
Estrategia de Gestion Trans e intersectorial, con temas de educacién en salud dirigidas a la
poblacion con EH, para que éstas sean divulgadas en los diferentes entornos (hogar, educativo,
laboral, institucional).
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llustraciéon 9 Actividades a cargo de las EAPB y redes de PSS, en el marco de la estrategia Gestion
del Conocimiento para la atencion integral de las EH — Intervenciones Colectivas - RIAS EH.

Subacvidas

Participar en las convocatorias de la SDS dirigidas a EAPB, IPS y Prestadores de SS.

Generar y desarrollar un 1.

plan de trabajo con 2. Definir plan de trabajo desde la EAPB para difusion del conocimiento a su red de prestadores (Divulgacion
EAPB, IPS, PSS y S. S. al 100% de su red de PSS).

Publica-SDS con el 3. Definir un plan de capacitacion/fortalecimiento de competencias a implementar por las EAPB, dirigido al
objetivo de  realizar personal administrativo (EAPB e IPS)

difusién del 4. Articular acciones con la DPSS-RIAS: Realizar seguimiento al plan de trabajo con EAPB para la difusién del
conocimiento sobre conocimiento.

abordaje de EH con 5. Realizar seguimiento al plan de capacitacion/fortalecimiento de competencias de las EAPB.

enfoque diferencial.

1. Concertar y desarrollar espacios de Asistencia Técnica con la SDS, con las siguientes tematicas:

* Normatividad Actual, responsabilidad del rol asegurador/prestador, implicaciones legales, servicios de salud
minimos y modalidades de atencién, con los cuales deben contar para la atencién de personas con EH.

* Conceptos Basicos sobre qué son las enfermedades huérfanas y los trastornos degenerativos, neuropatias y
autoinmunes.

Participar y gestionar + Principales patologias (del grupo de riesgo de EH), en el DC segun fuentes de informacion oficial.

Gestién del
Conocimiento para la
atencién integral de las
EH y T DEG.

espacios de Asistencia
Técnica en la EAPB, IPS y
PSS desarrollando
tematicas relacionadas a
las EH.

Identificacién de los signos y sintomas clave para sospechar una EH, tanto en el componente primario comg
complementario, buscando un diagnéstico y tratamiento oportuno.

Procesos de gestién administrativa: tramites administrativos, tiempos de oportunidad en la autorizacién de
servicios, sistemas de informacion y sistema referencia-contrarreferencia - garantizar la integralidad,
oportunidad y continuidad en la atencion.(dirigido al personal administrativo).

* Conceptos y herramientas de la APS y del enfoque diferencial para el abordaje de las personas con EH.

* Articulacion con la Subsecretaria de salud publica para fortalecer conocimientos para la identificacion y
canalizacion de personas con EH, desde el PSPIC. (especifico para talento humano de las Subredes
Integradas de Servicios de Salud del D.C.)

2- Evaluacion del proceso.

Se realizara seguimiento a la difusidn del decalogo - Cartilla de EH que se desarrollara desde la estrategiz
Gestién del Conocimiento para la Atencidn Integral de las EH, a través de encuestas de seguimiento a los
usuarios, incluidos el personal asistencial y por medio de observacion directa.

Definir de intervenciones 1.
para la RIAS de EH.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

c. Gestion de informacién para la atencion integral de las Enfermedades Huérfanas,
en el marco de la APS.
Esta estrategia pretende realizar articulacion inter y transectorial con el fin de definir fuentes y
procesos de gestion de la informacion para el monitoreo y seguimiento a las intervenciones
colectivas propuestas para la RIAS EH con participacion de la SDS, EAPB y PSS.

Intervenciones individuales.

Las intervenciones individuales se definen como aquellas enfocadas a garantizar el goce del
derecho a la salud, con todas sus implicaciones y acciones, a cada uno de los individuos
identificados en el proceso de caracterizacion de la poblacién para el grupo de riesgo. De
acuerdo con Minsalud, son “el conjunto de intervenciones en salud por momento de curso de
vida, que tienen como finalidad la valoracion integral, la deteccion temprana, la proteccion
especifica y la educacion para la salud, individual, grupal o familiar, con el fin de potenciar o
fortalecer las capacidades para el cuidado de la salud de las personas, minimizar el riesgo de
enfermar o derivar oportunamente a rutas de grupo de riesgo o a los servicios de salud
requeridos para el manejo de su condicion de salud’.

La RIAS de EH aun no se ha reglamentado en el pais y no cuenta con documentos técnicos,
lineamientos, directrices 0 manuales, que definan las intervenciones individuales por momento

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
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de curso de vida para; la valoracién integral, deteccion temprana, proteccion especifica y
educacién para la salud (individual, grupal o familiar) que permitan abordar de manera
especifica este grupo de riesgo, asi mismo, no se cuenta con un modelo de atencion nacional
para poblacion con EH.

Por otra parte, desde Minsalud no se han establecido Guias de Practica Clinica basadas en
evidencia para la mayoria de estas enfermedades, dado el numero de patologias reconocidas a
través de la Resolucion 5265 de 2018, sin embargo, este documento pretende como punto de
partida, orientar por medio de algunas estrategias, acciones e intervenciones minimas la
implementacion de la ruta, por parte de EAPB vy los Prestadores de Servicios de Salud.

Es preciso mencionar el comportamiento de las EH y Raras en el Distrito Capital, que de
acuerdo con el documento; “Comportamiento de la vigilancia de Enfermedades Huérfanas Raras
2016 — 2020 y Evaluacion del sistema desde los prestadores, Bogota D.C., 2021”, (elaborado por
la Subdireccién de Vigilancia en Salud Publica, de la Secretaria Distrital de Salud), informa que
desde 2016 a 2020, se han notificado al SIVIGILA 10.520 casos en residentes de Bogota. La
mayor notificacion fue en 2019 (45,2%; 4.759 casos). El 1,4 % (144) registraron condicion final
muerto; el 88,5 % (9.305) correspondieron al régimen contributivo; el 57,0% (6.004) en poblacién
femenina. La distribuciéon de la variable edad, mostré una baja dispersion (rango de 13 y 55
afios); por residencia, Suba es la localidad con mayor proporcion de casos (16,4%; 1.374). En el
46% (4.839) de los casos notificados, la fecha de diagndstico es anterior al 2016. Por otra parte,
el 33,9 % de la notificacién esta concentrado en siete enfermedades; la mayor proporcion fueron:
esclerosis multiple (1.457 casos) y Déficit congénito del factor VIII con 466 casos. (ver en anexo
1, Anadlisis de Situacion de Salud de las EH y caracterizacion de la oferta de servicios de salud,
en el D.C.), por lo que es de vital importancia la implementacion de la RIAS de EH y garantizar la
atencion integral en salud de calidad para esta poblacién.

En las intervenciones individuales, la SDS propone:

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
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llustracion 10 Intervenciones Individuales de la RIAS EH.

=S

*Intervencionesde ipogenérico LineadeAcclércISekid Intervenciones de tipo genérico.
Intervenciones *Intervencionesadoptadasde otras RIAS e Publica - RIAS
. *Acciones que permitenla construccion POIItlca de ) Lo L. ; .,
poblacionales conjunta (entreactores sectoriales), de VN0 (o 10) 1| | Andlisis deofertay demanda 1- Intervenciones individuales minimas para la implementacior

intervenciones propias de la RIASde EH

|ntegra| en p|§:'§.‘,.“.’..“£:',:‘.n‘;§?lfﬂo.. de laRIAS de EH.

enfoque diferencial.

salud . Consolidacién del sistema de
*Intervencionesdetipogenérico PAIS "'.",‘melj:,y’;:i'::::z;mm

resolutividad de las redes de

i eInt i doptadasde otras RIAS o
Intervenciones ntervenconesacoptadasde otras senicosdesalud, 2. Consulta de Anexos Técnicos 1,2y 3.

eAcciones que permiten|la construccion
conjunta (entre actores sectoriales), de
intervenciones propias de la RIASde EH

colectivas

Politicade MATE | |

nenencnesdetiogen Atencion [Rhebaiite Intervenciones adoptadas de otras RIAS.

. - Integral en APS )
Intervencionesadoptadssde otras RIAS 9 Caracterizaconpoblacioral. RIAS Materno Perinatal.
*Acciones que permiten la construccion EA[T[0f5 Plan deatencisnintegral con ., .
conjunta (entre actores sectoriales), de PAls enfoque diferencial. 1. Atencion preconcepmonal.
intervenciones propias de la RIASde EH h Consolidacién del sistema de i £
prop referenciay contrarreferencia. 2. Tamizacion n?Pnatal: X ) )
Mejoramientodela 3 Suplementacion nutricional con micronutrientes.
resolutividad de las redes de
servicios de salud.

Intervenciones

individuales

Politcade| MAITE [ |

N e e bt Sad - Acciones que permiten la construccion conjunta
Integral en APS

Salud - B ook 1. Gestion del Conocimiento para la atencion integral de las

enfoque diferencial.
PAls_ Consolidacion del sistema de EH.

e v aen ™ 2. Gestion de informacién para la atencion integral de las

resolutividad de las redes de

senviciosdesalud,  enfermedades EH.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

e Intervenciones de tipo genérico.

A continuacion, se presentan algunas intervenciones individuales minimas para la RIAS EH.
Parte de éstas, se construyeron por medio de mesas técnicas realizadas por la SDS durante las
vigencias 2018 y 2019 y se ajustaron y armonizaron, durante los afos 2021 y primer trimestre
de 2022, con base en los criterios definidos en; la Resolucion 651 de 2018 vy, los documentos
técnicos “ABECE Habilitacion de Centros de Referencia de Diagnéstico, Tratamiento y
Farmacia para la Atencién Integral de las Enfermedades Huérfanas” y la “guia para la
habilitacion de centros de referencia de diagndstico, tratamiento y farmacias para la atencion
integral de las enfermedades huérfanas y la conformacion de la red y subredes de centros de
referencia para su atencién”, del Ministerio de Salud y Proteccion Social.

Estas intervenciones, se deberan garantizar por parte de las EAPB e IPS, desde el enfoque
diferencial, de derecho y humanizado, respondiendo a las expectativas y necesidades
identificadas de la poblacion con EH. Para conocer la descripcion de cada intervencion y sus
diferentes enfoques, se deben consultar los anexos técnicos:

- ANEXO N 2. INTERVENCIONES MiNIMA$ DE LA RIAS EH.
- ANEXO N 3. ENFOQUES DE LA ATENCION EN SALUD.

La impresién de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
requisitos de ley.
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Tabla 5 Intervenciones minimas RIAS EH.

consulta de primera vez
Icontrol o seguimiento por
medicina general

consulta de primera vez /
seguimiento o control por

consulta de primera vez
Icontrol o seguimiento por|
dici o lisad

consulta de control o

guimiento por dicina

dicina especializada -
medicina familiar

sp
gineco-obstetricia

specializada — pediatria

consulta de primera

vez / seguimiento o

control por medicina
interna

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Psiquiatria

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Oncologia

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Neurologia

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Reumatologia

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Trabajo Social/
Enfermeria/ Nutricion/
Psicologia

consulta de primera

vez / seguimiento o
control por
Odontologia

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Medicina Alternativa y
Terapias
Complementarias

consulta de primera vez /
seguimiento o control por
Terapia Fisica/

Consulta de Primera vez/
seguimiento / control por
Medicina Especializada -

Seguimiento

consulta de primera vez y
de control por medicina

Estudio genético -
cariotipo - estudio

amniocentesis diagnéstica

Fonoaudiologia/ Terapia . farmacoterapéutico L L. molecular de SOD
) h Dolor y Cuidados especializada — genética
Ocupacional/ Terapia _ enfermedades
5 . Paliativos
Respiratoria/
Pruebas de apoyo diagnéstico para enfermedades raras de origen cardiovascular/genético/ del desarrollo durante la gestacion/ biopsia de losidad corial/
errores i del taboli >/ neurolégico y neur ilar/ osteo lar/ origen gastrointestinal/ origen hepatico/ origen respiratorio/ origen renal y

urogenital/ origen cutaneo y de tejidos tegumentarios/ origen en érganos de los sentidos/ origen endocrino/ origen hematolégico/ origen inmunolégico/ origen
sistemico y r légico/ origen ost: rticular/ origen ocular.

Fuente: Autoria propia. Direccidon de Provision de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para poblacién con
riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C.

e Intervenciones adoptadas de otras RIAS.
Se realiza revisién de las intervenciones individuales establecidas en la Resolucion 3280 de
2018, identificando algunas que tienen incidencia importante para la prevencion o contencion
del riesgo de enfermedades huérfanas. En este sentido, se insta a las EAPB e IPS a realizar
articulacion de procesos entre las RIAS EH y la RIAS Materno Perinatal, a fin de garantizar la
prestacion de estos servicios de salud de manera integral, continua, efectiva y de calidad.

Tabla 6. Intervenciones Individuales de la RIAS Materno Perinatal que inciden en la RIAS de EH.

Politica
de Estrategi
Atencion strategla
de la PAIS —
Integral Gestion
en Salud Integral  APS L. o T
- PAIS. del iflaS Inter.vo:ncmn Acciones — Objetivos. Relitles Pub_llca ) Marco Legal
Ri Individual Estrategia
lesgo 1. Brindar
atencion a mujeres en Politica de Atencion "
- Resoluciéon 429
edad fértil para Integral en Salud — de 2016
identificar el riesgo PAIS. ’
reproductivo.
Atencién 2. Implementar
preconcepcional. mterv_enmones o que poio Integral de .
permitan eliminar, Resoluciones

iy, Lo Atenciéon en Salud
modificar o disminuir el

riesgo de morbilidad, ;’eriﬁgg Materno
muerte materna y :
perinatal.

3202 del 2016 y
3280 de 2018.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
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Tamizacion
neonatal

3. Garantizar la
asesoria oportuna para
la toma de decisiones
reproductivas, que
incluya la seleccion del
método anticonceptivo,

adecuado a la
condicién especial de la
paciente, para las
mujeres  con  riesgo
reproductivo.

4. Priorizar y
garantizar el
tratamiento
preconcepcional de
condiciones que

puedan ser suprimidas
o atenuadas para
reducir la severidad del
riesgo obstétrico.

5. Generar
capacidades e
instrumentos para

garantizar la calidad en
el proceso de atencién

preconcepcional por
parte de los
prestadores de
servicios de salud.

1. Prevenir la
progresion de

enfermedades en los
neonatos que pueden
provocar su muerte,
afectar su desarrollo o

generar alguna
discapacidad.
2. Identificar
cardiopatias
congénitas para

intervenirlas y generar
disminucion de la
mortalidad neonatal.

3. Realizar el tamizaje
visual, que permitira
identificar y  tratar
oportunamente a los
pacientes para prevenir
la ceguera.

4. Realizar tamizaje
auditivo, mediante el
cual se identificaran los
neonatos con sordera

congénita, lo que
impactara las cifras de
desarrollo infantil y
prevencion de

discapacidad.

Politica de
Atencion Integral en
Salud — PAIS.

Ruta Integral de

Atencion en Salud
— RIAS Materno
Perinatal.

GPC para la
prevencion,
deteccion
temprana y

tratamiento  de
las

complicaciones
del  embarazo,
parto o puerperio

Lineamiento
Técnico
Operativo de la
RIAS Materno
Perinatal;
Minsalud.

Ley 1980 de
2019.
Resoluciones

3202 del 2016 y
3280 de 2018.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
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Suplementacion
nutricional con
micronutrientes.

5. Realizar deteccién

temprana del
hipotiroidismo

congénito para la
prevencion de la

discapacidad intelectual
y malformaciones del
corazon.

Prevencion defectos
congeénitos
relacionados con el
desarrollo del tubo
neural.

Politica Nacional de
seguridad
alimentaria.

Estrategia Nacional
para la Prevencion
y Control de las
Deficiencias de
Micronutrientes  —
Minsalud; 2015.
Estrategia Nacional
para la Prevencion
y Control de las
Deficiencias de
Micronutrientes
2014-2021.

Plan Decenal de
Salud Publica -
2022 -2031.

Rutas de Atencion
Integral en Salud -
RIAS.

Cumbre Mundial
en favor de la

Infancia -
ONU;1990.
Decreto 1994
regulando la
fortificacion

obligatoria de
harina de trigo
en el pais.

Resoluciones
3202 de 2016 y
3280 de 2018.

Fuente: Tabla de autoria propia incorporando intervenciones de la RIAS Materno Perinatal, de Minsalud.

Bogota D.C. 2022.

e Atencion preconcepcional:

1. Brindar atencion a mujeres en edad fértil para identificar el riesgo reproductivo.

2. Implementar intervenciones que permitan eliminar, modificar o disminuir el riesgo
de morbilidad, muerte materna y perinatal.

3. Garantizar la asesoria oportuna para la toma de decisiones reproductivas, que
incluya la seleccion del método anticonceptivo, adecuado a la condicién especial de
la paciente, para las mujeres con riesgo reproductivo.

4. Priorizar y garantizar el tratamiento preconcepcional de condiciones que puedan
ser suprimidas o atenuadas para reducir la severidad del riesgo obstétrico.

5. Generar capacidades e instrumentos para garantizar la calidad en el proceso de
atencion preconcepcional por parte de los prestadores de servicios de salud.

Tamizacidon neonatal:

1. Prevenir la progresion de enfermedades en los neonatos que pueden provocar su
muerte, afectar su desarrollo o generar alguna discapacidad.

2. lIdentificar cardiopatias congénitas para intervenirlas y generar disminucién de la
mortalidad neonatal.

3. Realizar el tamizaje visual, que permitira identificar y tratar oportunamente a los
pacientes para prevenir la ceguera.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
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4. Realizar tamizaje auditivo, mediante el cual se identificaran los neonatos con
sordera congénita, lo que impactara las cifras de desarrollo infantil y prevencion de
discapacidad.

5. Realizar deteccién temprana del hipotiroidismo congénito para la prevencion de
la discapacidad intelectual y malformaciones del corazon.

¢ Suplementacién nutricional con micronutrientes:
Prevencion defectos congénitos relacionados con el desarrollo del tubo neural.
e Acciones que permiten la construccion conjunta (entre actores sectoriales), de las
intervenciones / atenciones propias de la RIAS de EH.

Dando continuidad y complementariedad a |la Estrategia gestién transectorial (mencionada en
el anterior numeral), y tomando como base el documento sobre necesidades y expectativas en
salud de las personas con enfermedades huérfanas (a elaborar de manera articulada por la
SDS, EAPB, RPSS y personas con enfermedades huérfanas, familias, cuidadores, otros
actores), se implementaran las estrategias:

o Gestion del Conocimiento para la atencion integral de las EH; mediante la cual, se
realizara: a) Construccién conjunta con EAPB de conocimiento, definicion de un Ciclo de
Atencién para EH vy, algoritmos de atencion sobre las EH y, b) Caracterizacién de
procesos y acciones de atencion de las EH, con énfasis en la gestion de la
discapacidad.

e Gestion de informaciéon para la atencién integral de las enfermedades EH; para
realizar: a) Caracterizacion poblacional con enfoque diferencial de las EH y b)
fortalecimiento de sistemas de informacion para identificacién y monitoreo a la calidad
en la prestacion de servicios de las EH. Estos procesos al interior de las EAPB y
Prestadores de Servicios de Salud son insumo indispensable para la GIRS, la toma de
decisiones y el abordaje de la poblacién con EH desde los enfoques diferencial y de
derecho, en el marco de la APS.

5.3 RESULTADOS ESPERADOS DE LA RIAS DE ENFERMEDADES HUERFANAS

La Resolucién 3202 de 2016, del Ministerio de Salud y Proteccién Social, define los Hitos como
“resultados de la gestion y del proceso de atencién que se convierten en trazadores y marcan la
diferencia en el logro de resultados en salud en las personas, familias y comunidades...pueden
recoger una o varias intervenciones en salud y se pueden referir a aspectos como coberturas,
accesibilidad, pertinencia técnica y cultural, oportunidad, entre otros... deben estar soportados
por la evidencia cientifica”, para la RIAS de EH, resulta un reto aun no superado definirlos y
caracterizarlos, toda vez que este grupo de riesgo agrupa 2.198 patologias con manifestaciones
clinicas y procesos de diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion distintos, inclusive una
misma patologia puede tener expresiones diversas de acuerdo a la edad en la que se
manifiesta, de otra parte, practicamente todas las especialidades y disciplinas de la salud estan
involucradas de una u otra manera en el tratamiento, por o que no es sencillo cumplir con los
parametros establecidos en esta normativa:

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
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“Para la identificacion y formulacion de los hitos se deben tener en cuenta los siguientes
parametros:

Ser susceptible de ser medido a través de un indicador, el cual se convierte en insumo
para la construccion del plan de incentivos y las estrategias de pagos por desempefio y
resultados en salud.

Las fuentes para su medicion deben estar incorporadas en los sistemas de informacion
existentes, o debe ser factible gestionarla.

Que sea el resultado de una o varias intervenciones de las RIAS.

Tiene en cuenta las competencias de los integrantes del SGSSS para garantia de la
atencion integral en salud.”

En consecuencia y con el animo de orientar a las EAPB en la identificacion de algunos
resultados esperados para la RIAS de EH, se propone que se desarrollen los siguientes
aspectos trazadores del proceso de atencion:

Identificacion efectiva de pacientes con factores de riesgo, signos y sintomas de
Enfermedades Huérfanas por parte de los prestadores de servicios de salud.

Realizacién oportuna de examenes diagnosticos para confirmar y/o evaluar
progresividad de Enfermedades Huérfanas.

Atencion oportuna y/o efectiva de pacientes con sospecha clinica o diagnéstico
establecido de Enfermedades Huérfanas para manejo multisistémico por equipos
multidisciplinarios.

Notificacion de casos al Sistema de Vigilancia en Salud Publica, SIVIGILA.

Inicio oportuno de manejo multisistémico por equipo interdisciplinario de pacientes
diagnosticados con Enfermedades Huérfanas.

Manejo multisistémico por equipo interdisciplinario de pacientes diagnosticados con
Enfermedades Huérfanas con enfoque diferencial y humanizado.

Asesoramiento genético a parejas de individuo portadores de mutacion causante de
Enfermedades Huérfanas.

Atencidn en cuidado paliativo a pacientes con Enfermedades Huérfanas que lo requieran
segun evolucion.

Identificacion de usuarios con enfermedades huérfanas que presentan riesgo o
presencia de discapacidad.

Abordaje integral, continuo y pertinente del riesgo o presencia de discapacidad, de
usuarios con enfermedades huérfanas.

Promocionar el registro de los usuarios con enfermedades huérfanas que presentan
discapacidad, en el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con
Discapacidad (RLCPD).

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
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5.4 ASPECTOS PARA TENER EN CUENTA PARA LA IMPLEMENTACION.

El MSPS en el “Manual Metodologico para la implementacion de las RIAS”, establece los

siguientes ordenadores para la implementacion de las Rutas Integrales de Atencion en Salud:
¢ Momentos del curso de vida.

Grupos de riesgo.

Entornos.

Intervenciones.

Hitos.

Desenlaces esperados o resultados en salud.

Gobernanza en salud.

Busqueda de evidencia cientifica.

Categorias de la Atencion.

Formas de presentacion de las RIAS.

Estos ordenadores, fueron adaptados para la RIAS EH, asi:

Tabla 7 Ordenadores de las rutas integrales de atenciéon en salud, adaptados a la RIAS EH.

Ordenadores de las rutas integrales de atencion en salud

Bisqueda de

Momentos del Grupos d . ] | L Gob L o % W

ome: os'de curso rl{pos € | Entornos [iner Hitos| perados o ensalud ODEMANE | o idencia Categorias de la atencion Formas de presentacion de las RIAS
e vida riesgo

en salud N
cientifica

integral del
riesgo en salud

Primera Infancia Resultados
educativo | poblacionales De resultado | De resultado en reducdon Accionesde | Intervenciones de Matriz de Diagrama de
Juventud con riesgo o prestacion Revision L
salud publica salud
Vejez de salud

Infancia RIAS para hogar en calidad Resultados Revision de la Intervenciones
Adolescencia poblacidn laboral colectivas finalo  |intermedio o dela dela feratura gestiondela | promocion de la de gestidn acciones / acciones e
Adult B comunitario | individuales impacto efecto d .. |inequidad en stemdti intervenciones: | intervenciones
ultez insttucional e servidos| ™ sistematica
Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

1. Momentos del curso de vida: para el abordaje de las enfermedades huérfanas, se deben
implementar las intervenciones poblacionales, colectivas e individuales, de acuerdo con
las particularidades y necesidades propias del momento de curso de vida (primera
infancia, infancia, adolescencia, juventud, adultez y vejez). En este sentido, es importante
reconocer que en las EH:

eLa mayoria de los casos aparecen en la primera infancia e infancia, dada la alta
frecuencia de enfermedades de origen genético y de anomalias congénitas.

e La prevalencia es mayor en los adultos que en nifios, “debido a la excesiva mortalidad
de algunas enfermedades infantiles graves y a la influencia de ciertas enfermedades que
aparecen a edades mas tardias’.

' Posada, M., Martin-Arribas, C., Ramirez, A., Villaverde, A., & Abaitua, I.. (2008). Enfermedades raras: Concepto, epidemiologia y
situacién actual en Espafa. Anales del Sistema Sanitario de Navarra, 31(Supl. 2), 9-20. Recuperado en 24 de marzo de 2022, de
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272008000400002&Ing=es&ting=es.
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¢ Un numero importante de enfermedades raras, los sintomas aparecen desde el parto o
en la nifez “incluyendo la Afrofia Muscular Espinal Infantil, Neurofibromatosis,
Osteogénesis imperfecta, sindrome de Rett y la mayoria de las enfermedades
metabdlicas, tales como Hurler, Hunter, Sanfilippo, Mucolipidosis Tipo I, enfermedades
Krabbe, Chondrodysplasia™’.

e Hay algunas patologias, como la Neurofibromatosis, los primeros sintomas “pueden
tener lugar en la nifiez, pero esto no impide que sintomas mas severos aparezcan en un
periodo posterior de la vida™'?.

e Algunas enfermedades raras, como; ‘la enfermedad de Huntington, Ataxias
Espinocerebelares, enfermedad de los dientes Charcot-Marie, Esclerosis Lateral
Amyotzcgpica, Sarcoma de Kaposi y cancer de tiroides, son especificas de la edad
adulta™.

¢ Aunque muchas patologias causan sintomas en la nifiez, es posible que estos sintomas

no se interpreten durante afios como diagndstico de una enfermedad rara especifica.

Por lo anterior, las EAPB y sus redes de PSS deberan ajustar sus modelos de atencion en
salud, programas o estrategias dirigidas a las personas con EH, realizando inicialmente la
caracterizacion de sus usuarios con EH por momento de curso de vida, lo que les permitira
realizar el analisis de riesgo, identificando “factores biolégicos (incluyendo los genéticos), de
comportamiento y sociales a lo largo de la vida, y a través de las generaciones, que actuan para
influir en la salud”. De otra parte, la GIRS a su cargo debera tener presente que durante el
curso de vida las personas estan expuestas a diferentes factores y “la duracién de estas
exposiciones puede influir en el riesgo de enfermedad de diferentes maneras, teniendo en
cuenta los periodos criticos en que se realiza la exposicion, las interacciones con exposiciones
posteriores, la acumulaciéon de riesgos y la secuencia de acontecimientos vinculados™, con el
fin de planear y ejecutar la respuesta en salud correspondiente.

2. Grupos de riesgo: el MSPS los define como “un conjunto de personas con condiciones
comunes de exposicion y vulnerabilidad a ciertos eventos que comparten: i) La historia
natural de la enfermedad, ii) Factores de riesgo relacionados, iii) Desenlaces clinicos y iv)
Formas o estrategias eficientes de entrega de servicios” (MSPS, 2014). Es importante
mencionar que dentro de los dieciséis (16) grupos de riesgo priorizados por el MSPS, se
encuentra la RIAS para poblacién con riesgo o presencia de enfermedades huérfanas, la
cual, “facilita a las EPS la articulacion de las acciones propias de la gestion individual del
riesgo en salud de su competencia con las acciones colectivas que son competencia de la
entidad territorial segun lo establecido en las demas rutas, y la definicion de modelos para
la gestién de la atencién de los afiliados segun los riesgos identificados”®.

" https://www.eurordis.org/IMG/pdf/Princeps_document-SN.pdf

*2 Ibidem 4.

'3 ibidem 4.

14 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VP/DOA/girs-prespectiva-desde-aseguramiento.pdf

15 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VP/DOA/girs-prespectiva-desde-aseguramiento.pdf
16 fbidem 7
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Respecto a los momentos de curso de vida y los grupos de riesgo, se debe indicar que son
ordenadores trazadores para:

e La definicion de las notas técnicas por parte de los aseguradores, siendo ésta “una
herramienta que permite a las EPS reflejar el comportamiento de los riesgos y de los
costos derivados de la atencion de los afiliados™”

e La gestion del riesgo en salud, por parte de los prestadores primarios “partiendo de los
riesgos inherentes por momento del curso de vida de su poblacion y de las necesidades
de los distintos grupos de riesgo, para identificarlos y tratarlos oportunamente™®.

¢ La redefinicion del esquema de incentivos (previsto en la PAIS), que parte de “reconocer
la necesidad de redefinir la unidad de atencioén y prestacion alrededor de la integralidad
del proceso de atencion. Esta redefinicion involucra las RIAS, las cuales comprenden el
continuo de la atencion desde la promocion hasta la paliacion de acuerdo con el curso
de vida y los grupos de riesgo, teniendo en cuenta las diferencias existentes entre la
atencioén de condiciones individuales de salud agudas y crénicas”. (MSPS, 2016a).

Asi mismo, la identificacion de la poblacién por momento de curso de vida les permite a las
EAPB e IPS la realizacion de las intervenciones incluidas en la ruta para la promocién vy
mantenimiento de la salud que deben ser prestadas a los usuarios con enfermedades huérfanas
para su abordaje integral, promociéon de la salud y prevencion de afectaciones que puedan
reducir su calidad y expectativa de vida.

3. Entornos: el MSPS los define como “escenarios configurados por dinamicas y por
condiciones sociales, fisicas, ambientales, culturales, politicas y econémicas, donde las
personas, las familias y las comunidades conviven y en los que se produce una intensa y
continua interaccion y transformacion entre ellos y el contexto que les rodea”. En este
sentido las EAPB y su red de prestadores de servicios de salud, en articulacién con la
SDS, deben implementar intervenciones colectivas e individuales en los entornos; hogar,
educativo, laboral, comunitario e institucional, dirigidas a las personas con riesgo o
presencia de enfermedades huérfanas, sus familias, cuidadores y, comunidades, por
ejemplo; acciones para la deteccién y monitoreo continuo de teratdgenos ambientales,
prevencion del embarazo en adolescentes, prevencion del uso de alcohol y psicoactivos,
fomentar el empoderamiento y ejercicio del derecho a la salud, prevencién de la
discriminacién, fomento y fortalecimiento de la inclusién social, abordaje de la carga del
cuidador, entre otras.

4. Intervenciones: éstas ya se han abordado en el numeral 6 de este documento y de
acuerdo con el alcance descrito para el mismo, sin embargo, se indica a las EAPB y su
red de PSS que:

a) De conformidad con las enfermedades huérfanas que se identifiquen en su
poblacion, adapten y adopten Guias de Practica Clinica basadas en evidencia, para
establecer intervenciones individuales y colectivas adicionales y mas especificas,

7 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VP/DOA/girs-prespectiva-desde-aseguramiento.pdf
18 fbidem 7
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para prevencion, diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion de estas
patologias.
b) Para cada una de las intervenciones que definan, desarrollar las siguientes variables:
e Nombre de la Intervencion.
e Definicion de la intervencion (accion/prescripcion)
¢ Mecanismo de entrega.
¢ Frecuencia de uso.
¢ Si se trata de una decision o una atencion.
eLa linea del PDSP que desarrolla (promocion de la salud, GIRS o gestién de la
salud publica).
e Entorno en el cual se debe implementar. (hogar, educativo, laboral, comunitario,
institucional)
¢ Destinatario de la intervencion (persona, familia, comunidad).
¢ Tipo de intervencion (individual, colectiva poblacional)
e Momento de curso de vida.
e Responsable.
¢ Talento humano que ejecuta la actividad.

c) Definir e implementar actividades, procesos y procedimientos de tipo administrativo
que se requieren para operativizar las intervenciones de la RIAS EH.

d) Incluir modalidades de atencion desde los enfoques diferenciales, de derecho y de
atencion humanizada (descritos en el anexo técnico N°3, que hace parte integral de
este documento).

5. Hitos: el MSPS los definen como ‘los resultados de la gestion y del proceso de atencién
que se convierten en trazadores y marcan la diferencia en el logro de resultados en salud
en las personas, familias y comunidades”, en este sentido, las EAPB en articulacion con
sus prestadores de servicios de salud, deberan definir para cada una de las
intervenciones que previamente se han establecido y las que establezcan al interior de
sus organizaciones (de acuerdo a las GPC, algoritmos de atencién, flujos de atencién),
hitos de tipo “asistencial” y de tipo “administrativo” que les permitan medir y evaluar los
resultados en salud propuestos. Se recomienda entonces, desarrollar las siguientes
variables para cada hito:

¢ Intervencion.

Desenlace evaluado.

Indicador.

Fuente de informacion.

Responsable del indicador.

Meta.

6. Desenlaces esperados o resultados en salud: el MSPS los define como “los cambios en
las condiciones de vida, concepciones y practicas que promueven, mantienen y recuperan
la salud a la vez que favorecen el desarrollo integral de las personas, familias y
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comunidades; atribuidos a las intervenciones / atenciones en el continuo de la atencion
integral en salud” (MSPS, 2015), estos dependen de actores sectoriales e intersectoriales,
sin embargo, ‘para la definicion de los resultados de la regulacion mediante las RIAS”, se
consideran diferentes tipos, teniendo en cuenta los alcances en los cambios esperados:
De resultado final o impacto.

De resultado intermedio o efecto.

Resultados en calidad de la prestacion de servicios de salud.

Resultados en reduccién de la inequidad en salud.

Es importante que las EAPB desde su competencia, armonicen las metas propuestas para
cada hito con la consecucion de los desenlaces esperados o resultados en salud que proponen
para la implementacion de la RIAS EH. Asi mismo, se recomienda realizar revision aquellos que
define el Plan Decenal de Salud Publica, con el fin orientar este proceso.

7. Gobernanza en salud: se espera que las EAPB y prestadores de servicios de salud,
organicen sus procesos de gestion para lograr resultados en salud, a partir de la accién
articulada con los sectores involucrados en la atencidén de personas con enfermedades
huérfanas, sus familias y cuidadores, mediante el fortalecimiento de conocimientos y la
aplicacion de las orientaciones normativas, técnicas y administrativas que desde el MSPS
y el D.C., se han expedido para el abordaje de este grupo de riesgo.

8. Busqueda de evidencia cientifica: Las EAPB y sus redes de PSS deben tener presente la
revision de la literatura, las revisiones sistematicas de la literatura y, las GPC basadas en
evidencia como herramientas fundamentales para la toma de decisiones y la garantia de
la efectividad de las acciones/intervenciones propuestas (y de las que posteriormente
desarrollen) para la implementacion de la RIAS EH.

9. Categorias de la atencion: de acuerdo con el MSPS, las RIAS incorporan en su desarrollo
tres categorias de atencion “que orientan la finalidad de las acciones sectoriales e
intersectoriales y de las intervenciones individuales y colectivas dirigidas a personas,
familias y comunidades”, asi:

Tabla 8 Categorias de la atencion de las RIAS.

Categorias de la atencién de las RIAS

Intervenciones de promocion Intervenciones de gestion

Acciones de gestion de la salud publica de la salud integral del riesgo en salud

Conjunto de procesos que, bajo la direccion
y liderazgo de la autoridad sanitaria,
buscan que todos los actores del Sistema | Son intervenciones poblacionales
de Salud logren resultados en salud, |y de educacion para la salud,
mediante el desarrollo e implementacion | dirigidas a las personas, familias
efectiva y eficiente de las politicas, planes, | y comunidades, para el cuidado
programas y estrategias de promocién de | intencionado y consciente de su
la salud y gestién del riesgo en salud en el | salud.

marco de las competencias de cada uno de
ellos.

Se concreta en las RIAS mediante
intervenciones en salud con
finalidades especificas.

Definicion
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Procesos/
Intervenci
ones

Adopcidn de practicas de Valoracion integral del estado de
Coordinacion intersectorial. cuidado, proteccion y salud (incluye intervenciones de
mantenimiento seguro del valoracion y deteccion temprana).

Valoracion del contexto social y de

Desarrollo de capacidades. ambiente. redes de apoyo social y

Comunitarias.

Gestion administrativa y financiera. Alimentacion saludable.

Valoracion de la dinamica familiar,
como apoyo al desarrollo integral.

Gestion del aseguramiento.

Valoracion de las condiciones
ambientales y el saneamiento
basico de los entornos.

Ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos.

Gestion del conocimiento.

Desarrollo de habilidades

! ) Proteccion especifica
sociales y emocionales.

Gestion de insumos de interés en salud

Construccion de estrategias de

B afrontamiento frente a sucesos Diagnéstico
publica. .
vitales.
Gestion del talento humano en salud. Sana convivencia. Tratamiento
Gestion de las intervenciones colectivas. Ejercicio del derecho a la salud. Rehabilitacién
Gestion de la prestacion de servicios L
Paliacion

individuales.

Participacion social.

Planeacién integral en salud.

Vigilancia en salud publica.

Inspeccion, vigilancia y control.

Fuente: Autoria propia. Adoptado de las “Directrices para la caracterizacion y ejecucion de los procesos
para la Gestion de la Salud Publica en el contexto de la Politica de Atencién Integral en Salud” MSPS.

A continuacién, se presentan cada una de las categorias de la atencién adaptadas para la RIAS
EH, con sus respectivos procesos y acciones:
Categoria: Acciones de gestion de la salud publica.

Tabla 9 Categoria: Acciones de gestion de la salud publica adaptadas a la RIAS EH.

Categoria: Acciones de gestion de la salud publica - EAPB

Procesos

Coordinacion
intersectorial

Por medio de su participacién en los espacios de articulacion intersectorial territorial
definidos para la planeacion y la gestion del riesgo en salud de la poblacion con riesgo o
presencia de EH vy, la coordinacion y la gestion operativa de la red de prestadores, de la
regulacion de la demanda y la oferta y, del funcionamiento y atencién de personas en riesgo
o presencia de EH.

Desarrollo de
Capacidades

Realizar un diagnéstico de las capacidades de la EAPB y su red de prestacién requeridas
para el cumplimiento de sus funciones en el marco de lo establecido en la PAIS, el MAITE y
demas normatividad vigente, en lo relacionado a la RIAS EH, definido y elaborado. Plan
para el proceso de desarrollo de capacidades en la organizacion y en el talento humano de
la misma o de su red de prestadores elaborado e implementado. Adecuaciones
organizacionales realizadas para el cumplimiento de sus funciones en el marco de lo
establecido en la PAIS, el MAITE y demas normatividad vigente, en lo relacionado a la RIAS
EH. Resultados de la implementacion del plan para el desarrollo de capacidades
monitoreados y evaluados. Plan de mejora del proceso ejecutado basado en los resultados
del monitoreo y evaluacién y la retroalimentacién dada por los actores involucrados en el
mismo.

Participacion
Social

Establecer politicas institucionales, procedimientos, mecanismos o estrategias definidos e
implementados para la promocion y desarrollo de la participacion social de personas con
EH. Implementar estrategias de promociéon de la cultura de la salud, el cuidado y el
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autocuidado implementadas, documentadas y evaluadas en conjunto con la SDS. Prestar
servicios y atenciones con oportunidad, pertinencia y calidad, de acuerdo con lo concertado
con la Asociacién de Usuarios. Definir mecanismos para la provision de informacion y
acceso libre a la documentacion publica en materia aseguramiento y prestacion de servicios
de salud en salud implementados y con seguimiento, en el marco de la normatividad
vigente. Contar con el sistema de atencién e informacion a los usuarios (SIAU) establecido y
operando conforme a las normas legales vigentes, incluye la canalizacién, atencion y
resolucién oportuna de las peticiones de los usuarios con EH. Contar con informacién sobre
el sistema de atencién a los usuarios sistematizada, disponible y entregada oportunamente
a las Direcciones territoriales de Salud. Veedurias ciudadanas de la gestion institucional
implementadas, incluyendo aquellas dirigidas a la poblaciéon con EH. Audiencias publicas de
rendiciébn de cuentas realizadas por lo menos una vez al afio, de acuerdo con los
lineamientos nacionales.

Gestion del
Conocimiento

Contar con la informacién relacionada a las EH y suministrarla de manera completa,
oportuna y veraz, conforme a la normativa vigente y, los lineamientos nacionales y
distritales. Realizar investigaciones sobre necesidades y problemas de salud de la poblacion
afiliada con EH, con resultados difundidos, que provean evidencia para la gestion del riesgo
en Salud de este grupo de riesgo.

Vigilancia en
Salud Publica

Contar con un Sistema de Vigilancia en Salud Publica implementado y funcionando en su
organizacion, acorde a los lineamientos y protocolos definidos por el Ministerio de Salud y
Proteccion Social e Instituto Nacional de Salud, asi como lo establecido en la Ley 9 de 1979,
Ley 715 de 2001, Decreto 3518 y 2323 de 2006 y Reglamento Sanitario Internacional - RSI.
Contar con un sistema de informacién para la recolecciéon, procesamiento, transferencia,
actualizacién, validacién, organizacion, disposicion y administracion de los datos de
Vigilancia en Salud Publica para EH y defectos congénitos implementado, monitoreado y
evaluado acorde con los lineamientos del Ministerio de Salud y Proteccién Social y el
Instituto Nacional de Salud. Suministrar de informacion de su poblacion afiliada con EH a
SDS dentro de los lineamientos y fines propios del Sistema de Vigilancia en Salud Publica.
Implementar estrategias de vigilancia en Salud Publica definidas por la SDS. Participar en
COVES convocados por la SDS. Generar planes de respuesta a situaciones evidenciadas
mediante la Vigilancia en Salud Publica, implementarlos oportunamente y evaluarlos.
Elaborar informes de resultados de la vigilancia en salud publica de las EH, segun
directrices y protocolos nacionales. Implementar acciones individuales tendientes a la
confirmacién de casos de EH y Defectos congénitos y a garantizar la atencion integral a
nivel individual y familiar a los afiliados con riesgo o presencia de EH o Defectos
Congénitos, segun lineamientos y protocolos definidos.

Gestion de la
prestacion de
servicios
individuales para
la poblaciéon con
EH

Contar con una red de prestacion de servicios en el D.C., habilitada conforme a la
normatividad vigente y con suficiencia, resolutividad, accesibilidad, oportunidad,
complementariedad y mecanismos de referencia y contrarreferencia definidos para la
atencion de personas en riesgo o presencia de EH. Contar con la RIAS EH definida e
implementada en el D.C. Implementar acciones para informar y educar a sus afiliados con
EH, frente a los diferentes mecanismos para acceder a los servicios de salud, asi como
frente a sus derechos y deberes. Desarrollar acciones de demanda inducida a las
intervenciones de la RPMS y de aquellas RIAS que, de acuerdo con la situacion de salud
del usuario se requieran. Contratar, monitorear y evaluar las actividades, procedimientos e
Intervenciones de proteccion especifica, deteccién temprana y atencion integral, de
conformidad con directrices nacionales y en funcién de las prioridades del D.C. Definir,
monitorear y evaluar los hitos de las RIAS EH. Realizar auditoria a la red prestadora de
servicios de salud dispuesta para la atencion de la poblacion en riesgo o presencia de EH.
Realizar el pago oportuno a su red prestadora por los servicios prestados a la poblacién con
riesgo o presencia de EH. Definir e implementar un sistema de incentivos para la red de
servicios para el cumplimiento de resultados en salud definidos para la RIAS EH. Desarrollar
un Modelo Integral de Atencién en salud con enfoque de salud familiar y comunitaria, desde
los enfoques de momento de curso de vida, género, etnicidad, y basados en las
necesidades diferenciales de la poblacion con discapacidad. Implementar estrategias de
disminucién progresiva de las barreras de acceso a servicios de salud de la poblacién con
riesgo o presencia de EH. Implementar, evaluar y monitorear la calidad en la prestacion de
servicios de salud, dirigidos a la poblacion con EH. Implementar procesos de articulacion
con la SDS y otros actores que garanticen la complementariedad de los planes de
beneficios (PSPIC y PBS). Generar, implementar y monitorear planes de mejora de acuerdo
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con los resultados en salud y de las atenciones prestadas, con los actores involucrados en
el cumplimiento de estos. Contar con sistemas de informacion sobre la oferta de prestacion
de servicios y atenciones realizadas a la poblacion con EH, que garanticen el suministro de
datos actualizados bajo criterios y estandares de calidad en la informacion. Implementar,
monitorear y evaluar el sistema de referencia y contra referencia de los prestadores de
servicios de salud contratados por la EAPB para la atencion de personas con riesgo o
presencia de EH, en el D.C. Verificar y actualizar la oferta de prestacion de servicios para la
poblacién con riesgo o presencia de EH, afiliada.

Gestion de las
Intervenciones
Colectivas

Caracterizar a la poblacion afiliada del D.C. y remitir los resultados de esta ala SDS y a la
Nacion. Incorporar las estrategias de promocion de la salud y gestion del riesgo, adecuadas
socioculturalmente por la SDS, en el marco de sus competencias. Realizar las actividades
de promocion de la salud, deteccidon temprana y proteccion especifica incluidas en el PBS,
de manera complementaria y articulada al PSPIC, en el marco del MAITE y de las RIAS,
aportando al logro de los resultados en salud a lo largo del curso de vida, segun lo definido
en el Plan Territorial de Salud del D.C. Garantizar la atencién oportuna de las personas
canalizadas a la RIAS EH, o identificadas por la SDS, en el marco del PSPIC; para ello debe
establecer previamente, los mecanismos necesarios que garanticen dicha atencién, de
manera conjunta y coordinada con la SDS y su red de prestacion de servicios.

Gestion del
talento humano
en salud

Crear equipos multidisciplinarios de salud que respondan a las necesidades en salud y
gestion del riesgo de las EH. Desarrollar capacidades del talento humano dar respuesta a la
situacion de salud de su poblacién con EH y mejorar la capacidad resolutiva de los equipos
de salud. Realizar estimacién de las necesidades de talento humano en salud, en la EAPB.
Definir necesidades e implementar acciones de investigacion y gestién del conocimiento,
relacionadas con talento humano en salud para el abordaje de EH. Garantizar la
formalizacién y continuidad del trabajo en salud, el desempefio con calidad y calidez,
humanizacion y orientacion desde el enfoque de competencias en la gestion del talento
humano. Acciones de apoyo a la implementacién del principio de autonomia profesional en
el marco de la ética, la racionalidad y la responsabilidad social. Implementar la Politica de
humanizacién de los procesos en salud. Implementar el enfoque de competencias en los
procesos de desempefio, evaluacion y seleccion del talento humano que participa del
cuidado, planeacion y gestion de la salud de las EH. Conformar, evaluar y ajustar segun
resultados de evaluacion, equipos multidisciplinarios de salud en el marco del componente
primario, incluyendo a los prestadores primarios que se conformen, de las RIPSS para dar
respuesta a las necesidades en salud de la poblacién con EH. Implementar los lineamientos
para los procesos de seleccion, formacion y evaluacion del talento humano responsable de
los procesos de planeacion y gestidn territorial de la salud. Implementar los lineamientos
para la implementacion de acciones diferenciales de gestion y planeacién del desarrollo del
talento humano de grupos étnicos. Definir e implementar estrategias y acciones especificas
para concretar los incentivos dirigidos al talento humano en salud, en el marco del
mejoramiento continuo de condiciones laborales, ambientes de trabajo, incentivos vy
humanizacién en el marco de la gestién humana excelente.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para poblacién con
riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Por parte de los prestadores de servicios de salud, se deberan desarrollar los siguientes
procesos y acciones de la categoria gestion de la salud publica:
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Tabla 10 Categoria: Acciones de gestion de la salud publica adaptadas a la RIAS EH

Categoria: Acciones de gestion de la salud publica - PSS

Procesos

Coordinacion
intersectorial

Participacion en los espacios de articulacion intersectorial territorial definidos para la
planeacién y la gestion del riesgo en salud de la poblacion con riesgo o presencia de EH.

Desarrollo de
Capacidades

Realizar un diagnoéstico de las capacidades de la IPS y su talento humano para la atencién
integral y de calidad en salud. Elaborar e implementar un plan para el proceso de desarrollo
de capacidades individuales y organizacionales. Realizar adecuaciones organizacionales,
para mejorar la gestion de la atencion en salud de las EH, en el marco de su competencia y
las particularidades del D.C. Monitorear y evaluar los resultados de la implementacion del
plan para el desarrollo de capacidades. Monitorear y evaluar el plan de mejora del proceso
ejecutado basado en los resultados y la retroalimentacion dada por los actores involucrados
en el mismo.

Participacion
Social

Contar con un sistema de atenciéon e informacién a los usuarios (SIAU) establecido y
operando conforme normas legales vigentes. Fomentar la participacion de las Asociaciones
de Usuarios conformadas y operando conforme a las normas vigentes con el fin de velar por
la calidad del servicio y la defensa del usuario con EH. Realizar audiencias publicas, por lo
menos una vez al afio, con el objeto de involucrar a los ciudadanos y organizaciones de la
sociedad civil en la formulacién, ejecucion, control y evaluacion de su gestion técnica,
administrativa y financiera, en las cuales se presenten resultados en salud y satisfaccion de
los usuarios con EH.

Gestion del
Conocimiento

Contar con la informacién requerida por el Sistema de informacién en salud generada de
manera completa, oportuna y veraz, conforme los lineamientos nacionales y distritales.

Vigilancia en
Salud Publica

Los resultados esperados definidos a continuacion estan a cargo de las diferentes Unidades
Primarias Generadoras de Datos y no soélo de las IPS: Sistema de Vigilancia en Salud
Publica implementado y funcionando, acorde a los lineamientos y protocolos definidos por el
Ministerio de Salud y Proteccion Social e Instituto Nacional de Salud, asi como lo
establecido en la Ley 9 de 1979, Ley 715 de 2001, Decreto 3518 y 2323 de 2006 y
Reglamento Sanitario Internacional - RSI. 2. Sistema de informacion para la recoleccion,
procesamiento, transferencia, actualizacion, validacién, organizacion, disposicién y
administraciéon oportuna de los datos de Vigilancia en Salud Publica relacionado con EH y
Defectos Congénitos, implementado, monitoreado y evaluado acorde con los lineamientos
del Ministerio de Salud y Proteccién Social y el Instituto Nacional de Salud. 3. Lineamientos
para la Vigilancia en Salud Publica definidos por el Ministerio de Salud y Proteccion Social y
el Instituto Nacional de Salud implementados. 4. Suministro de informacion de sus usuarios
a la autoridad sanitaria de su jurisdiccion dentro de los lineamientos y fines propios del
Sistema de Vigilancia en Salud Publica. 5. Estrategias de vigilancia en Salud Publica
definidas por la autoridad sanitaria implementadas. Incluye la participacion en COVES
convocados por la Entidad Territorial. 6. Planes de respuesta o mejoramiento a situaciones
evidenciadas mediante la Vigilancia en Salud Publica, formulados, implementados y
evaluados. 7. Informes de resultados de la vigilancia en salud publica, segun directrices y
protocolos nacionales elaborados y difundidos. 8. Atencion integral a nivel individual y
familiar de sus usuarios ante la presencia de eventos de interés en salud publica
(enfermedades huérfanas y defectos congénitos), segun lineamientos y protocolos definidos.

Gestion de la
prestacion de
servicios
individuales para
la poblacién con
EH

Contar con un sistema de costos desarrollado e implementado que permita una negociacién
adecuada con los diferentes compradores de servicios. Contar con un Sistema Obligatorio
de Garantia de la Calidad implementado de acuerdo con la normatividad existente. Contar
con un sistema de informacién fortalecido para la toma de decisiones y garantizar su
funcionamiento de conformidad con las disposiciones nacionales y territoriales distritales.
Ejecutar acciones de demanda inducida a los diferentes servicios e intervenciones definidas
en otras RIAS. Siempre y cuando estas sean contratadas. Contar con servicios de salud
prestados con enfoque de salud familiar y comunitaria, por momento de curso de vida,
género, etnicidad, y en las necesidades diferenciales de la poblacion con discapacidad.
Contar con servicios de salud para la atencién de personas con EH, con protocolos
implementados y desarrollando las politicas de calidad y humanizacién con resultados
favorables reconocidos por los usuarios. Implementar, evaluar y actualizar el sistema de
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garantia de calidad. Definir e implementar los Hitos de las RIAS de EH. Implementar y
evaluar el sistema de referencia y contra referencia de acuerdo con las necesidades de sus
Usuarios con EH. Informar y educar a los usuarios con EH frente a los diferentes
mecanismos para acceder a los servicios de salud, asi como de sus derechos y deberes.
Contar con procesos de articulacion con la SDS, que garanticen la complementariedad de
los planes de beneficios establecidos. Establecer y evaluar resultados en salud y desarrollar
planes conjuntos con las EAPB y la SDS para el mejoramiento de la "prestacion de servicios
dirigidos a las personas con EH. Monitorear y evaluar los Indicadores de calidad en la
prestacion de servicios de salud dirigidos a personas con EH. Realizar seguimiento a la
calidad de la informacion reportada de los indicadores de resultados esperados en salud.
Verificar y actualizar la oferta de prestacion de servicios de salud dirigidos a los usuarios con
EH. Realizar auditoria para garantizar la atenciéon integral, continua y de calidad.
Implementar Incentivos para el talento Humano de su institucion para el cumplimiento de
resultados en salud propuestos para esta RIAS.

Gestion de las Ejecutar las intervenciones colectivas contratadas segun lo establecido en directrices
Intervenciones nacionales y las condiciones técnicas, lineamientos y metas definidas por la entidad

Colectivas contratante. Ejecutar el PSPIC con participacion social, apoyandose y articulandose con
grupos, organizaciones y redes sociales y comunitarias; organismos no gubernamentales o
de base comunitaria con experiencia en temas de salud. Elaborar e implementar un
procedimiento para la documentacién de las acciones a desarrollar en el marco del PSPIC
que tengan incidencia en las EH. Elaborar e implementar un proceso para el monitoreo y
evaluacion del PSPIC.

Gestion del Crear equipos multidisciplinarios de salud que respondan a las necesidades en salud y
talento humano gestion del riesgo de las EH. Desarrollar capacidades del talento humano dar respuesta a la
en salud situacion de salud de su poblacién con EH y mejorar la capacidad resolutiva de los equipos

de salud. Realizar estimacién de las necesidades de talento humano en salud, en la EAPB.
Definir necesidades e implementar acciones de investigacion y gestion del conocimiento,
relacionadas con talento humano en salud para el abordaje de EH. Garantizar la
formalizacién y continuidad del trabajo en salud, el desempefio con calidad y calidez,
humanizacion y orientacion desde el enfoque de competencias en la gestion del talento
humano. Acciones de apoyo a la implementacion del principio de autonomia profesional en
el marco de la ética, la racionalidad y la responsabilidad social. Implementar la Politica de
humanizacion de los procesos en salud. Implementar el enfoque de competencias en los
procesos de desempefio, evaluacion y seleccion del talento humano que participa del
cuidado, planeacion y gestion de la salud de las EH. Conformar, evaluar y ajustar segun
resultados de evaluacion, equipos multidisciplinarios de salud en el marco del componente
primario, incluyendo a los prestadores primarios que se conformen, de las RIPSS para dar
respuesta a las necesidades en salud de la poblaciéon con EH. Implementar los lineamientos
para los procesos de seleccion, formacién y evaluacion del talento humano responsable de
los procesos de planeacion y gestidn territorial de la salud. Implementar los lineamientos
para la implementacién de acciones diferenciales de gestion y planeacion del desarrollo del
talento humano de grupos étnicos. Definir e implementar estrategias y acciones especificas
para concretar los incentivos dirigidos al talento humano en salud, en el marco del
mejoramiento continuo de condiciones laborales, ambientes de trabajo, incentivos vy
humanizacion en el marco de la gestion humana excelente.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Para el desarrollo de estas acciones, se adaptaron a la RIAS EH, aquellas que estan contenidas
en las “Directrices para la caracterizacion y ejecucién de los procesos para la Gestion de la
Salud Publica en el contexto de la Politica de Atencion Integral en Salud”,® del MSPS.

- Categoria: Intervenciones de promocién de la salud.

18 https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/VS/PP/ENT/directrices-gsp-v.pdf
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El MSPS,?° menciona que la GIRS tiene un componente colectivo y otro individual, el primero lo
compone las intervenciones preventivas, que se pueden aplicar de manera efectiva a grupos de
poblacion con el propdsito de actuar sobre algunos determinantes proximales y distales de la
salud para disminuir la probabilidad de aparicion de nueva morbilidad y controlar la probabilidad
de ocurrencia de eventos producidos por deficiencias en los servicios de salud.

Por otra parte, el componente individual incluye acciones dirigidas a minimizar la exposicion a
eventos de interés en salud publica y del riesgo de padecer la enfermedad y el manejo integral
de la enfermedad una vez se ha presentado. De igual manera, aborda acciones para la
reduccion de riesgos derivados de la gestion clinica de la enfermedad y el manejo de la
prevencion secundaria y terciaria en la enfermedad crénica y multi - enfermedad.

Para la RIAS EH, no se han establecido estas intervenciones de manera especifica, sin
embargo, se han enunciado algunas acciones de este componente en el numeral 7 de este
documento, donde se describieron intervenciones poblacionales (relacionadas con alimentacion
saludable, ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos vy, el ejercicio del derecho a la
salud) y aquellas que son colectivas e individuales.

10. Formas de presentacion de las RIAS: puesto que los contenidos de las RIAS, se
registran a través de dos formas; la matriz de acciones/intervenciones y los diagramas de
accién/ intervencion, es importante que las EAPB generen sus propios diagramas y
matrices para la RIAS EH, incorporando las orientaciones incluidas en este documento,
las indicaciones del MSPS, dado que estas herramientas deben corresponder a las
particularidades identificadas en su poblacion con EH, sus modelos de prestacién y
recursos técnicos, financieros y administrativos.

5.5 ORIENTACIONES GENERALES PARA LA IMPLEMENTACION DE LOS ELEMENTOS
ESTRATEGICOS DE LA APS.

Frente a los aspectos para tener en la cuenta para la implementacion de la RIAS EH, se
recomienda a las EAPB y a su red de prestadores de servicios de salud, incluir aquellos que de
manera puntual permiten permear algunos elementos estratégicos de la APS, asi:

Caracterizacion poblacional.

Analisis de oferta y demanda de los servicios de salud.

Plan de atencion integral con enfoque diferencial (se abordara en el siguiente numeral).
Consolidacion del sistema de referencia y contrarreferencia.

Fortalecimiento de las competencias del talento humano.

A continuacién, se presentan algunos elementos a evaluar al interior de las EAPB y sus modos
de verificacién, para orientar la GIRS de su poblaciéon adscrita con EH. Se recomienda a las

20https://docs.supersalud.gov.co/PortaIWeb/Comunicaciones/MemoriasEventos/presentacion-gestion-riesgo-salud-viceministro.pdf
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aseguradoras desarrollar estos elementos en articulacion con sus redes de prestadores de
servicios de salud con el fin de lograr mejores resultados en salud.

Tabla 11 Orientaciones generales para la caracterizacion de la poblacion con Enfermedades

Huérfanas.

Componente

Elementos a evaluar

Modo de verificacion

Caracterizacion
de la poblacion,
analisis de
riesgoy
priorizacion de
grupos de
riesgo de las
RIAS

¢ Se recolecta y procesa la informacion
basica sobre el estado de salud de la
poblacién con EH?

Verifique si la caracterizacién demografica incluye: Numero de
afiliados a la EAPB por sexo y género segun lo establecido en la
resolucion 1536 de 2015.

¢La caracterizacién disponible permite
identificar la poblacién afiliada con EH, por
momento de curso de vida?

Verifique si la caracterizacion demografica incluye. Numero de
afiliados a la EAPB por momento de Curso de vida.

¢La caracterizacion de la poblacién con
EH, estd identificada segun el ambito
territorial (urbano, rural y rural disperso)?

Verifique la distribucion de la poblacion a nivel territorial, revise el
peso porcentual de cada una, confirme si corresponde a las
zonas o localidades definidas a nivel distrital como rural, rural
disperso o urbano.

¢La caracterizacion de la poblacién con
EH, identifica las poblaciones diferenciales
a cargo de la aseguradora?

Verifique si la caracterizacion demografica incluye poblacién
Indigena, con discapacidad, poblacion por etnia, poblacion gitana
(ROM), poblacion LGBTI, poblacién con habitabilidad en calle,
poblaciéon privada de la libertad, poblacion victima de conflicto
armado, poblacion migrante, poblacion con actividad sexual

paga.

¢ Tiene caracterizada la poblacién con EH
que presenta discapacidad?

Verifique si cuenta con la caracterizacion de poblacion con
discapacidad segun las categorias definidas en la resolucion
113/2020 MSPS. (Fisica, Auditiva, Visual, Sordoceguera,
Cognitiva, Psicosocial, Multiple).

¢, Cuenta con un perfil epidemiolégico de la
poblacion afiliada con EH que desglose de
las primeras 5 causas de morbilidad?

Revise el perfil epidemiolégico, correlacione con la piramide
poblacional, momento de curso de vida y el grupo de riesgo EH
de la EAPB.

¢, Cuenta con un Perfil epidemioldgico de la
poblacion afiliada con EH que desglose las
primeras 5 causas de mortalidad?

Revise el perfil epidemiologico correlacione con la piramide
poblacional, momento de curso de vida y el grupo de riesgo EH
de la EAPB.

¢ Se identifican el perfil epidemiolégico de
la poblacién afiliada con EH, por territorios
(urbano, rural y rural disperso), vy
localidades del D.C.?

Verifique si se cuenta con perfiles de morbimortalidad segun la
poblacién con EH, por ambito (urbano, rural, rural disperso) y
localidad del D.C.

¢La informacion recolectada lleva a la
descripcion e identificacion del grupo de
riesgo - Enfermedades Huérfanas?

Verifique si la caracterizacion demografica incluye, cantidad de
individuos para el grupo de riesgo y localizacién geografica por
localidad.

La caracterizacion de la poblacion e
identificacion de riesgos y necesidades en
salud permite la priorizacion de la Ruta
Integral de Atencion en Salud- RIAS EH a
implementar.

Verifigue si se cuenta con un proceso de priorizacion
documentado segun el grupo de riesgo identificado.

Se utiliza el ASIS Distrital en la
caracterizacion de la poblacién con EH, de
la EAPB.

Confirme si se toma como fuente de datos oficial el ASIS Distrital.

Cuenta con otras fuentes de datos para la
construccion de la  caracterizacion
poblacional.

Enumere las fuentes en las cuales se evidencia el soporte de
utilizacion de las mismas.

Fuente: Autoria propia. Direcciéon de Provision de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS. Bogota D.C.

2021 - 2022
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Tabla 12 Orientaciones generales para el analisis de oferta y demanda de los servicios de salud
para la poblacion con Enfermedades Huérfanas.

demanda de los
servicios de
salud.

Componente Elementos a evaluar Modo de verificacion
Estimaciones de demanda de las RIAS acorde a intervenciones
definidas y poblacion para el grupo de riesgo EH.
Estimaciones de oferta requerida para dar respuesta a las
necesidades en salud de la poblacion afiliada para el grupo de
riesgo EH.

Analisis de Para la planeacion y conformacion de la | Identificacion de suficiencia de su red, conforme a los

ofertay red para la atencidn de los usuarios con | requerimientos de la RIAS y la poblacion con EH afiliada.

EH, la EAPB identifica necesidades de
ajuste en la red prestadora de servicios en
salud de acuerdo a:

Ajuste en la contratacion para garantizar los servicios que
requiere la integralidad de la RIAS EH.

Distribucién de Ila RIPSS en componente primario y
complementario, conforme a los requerimientos de la RIAS EH.

La EAPB tiene definido plan de contingencia para ajuste de la
RIPSS por cambios en la demanda de las RIAS EH o por
novedades en la oferta de servicios.

Fuente: Autoria propia. Direccion de Provisidon de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS. Bogota D.C. 2021 -

2022.

Tabla 13 Orientaciones generales para la GIRS de la poblacion con Enfermedades Huérfanas.

Componente

Elementos a evaluar

Modo de verificacion

Gestion integral
del riesgo

¢la EAPB planea la respuesta en salud de
sus afiliados en el ambito territorial (rural,
urbano y rural disperso) y los grupos de
riesgos identificados?

Revise si el plan de respuesta en salud cuenta con la
descripcion de las intervenciones en salud definidas en la
RIAS para el grupo de riesgo EH.

Verifigue que tipo de modalidades de atenciéon estan
contempladas en el plan de respuesta en salud por localidad
y por ambito, para el grupo de riesgo EH.

Verifique si el plan de respuesta en salud contempla la
interrelacion con las intervenciones colectivas a desarrollar
por la SDS, por ambito y localidad, para el grupo de riesgo
EH.

ila EAPB determina el riesgo de su
poblacién con EH, aplicando las herramientas
establecidas en la RIAS de PYMS y RIAS
Materno Perinatal o de instrumentos
especificos (GPC) para el grupo de riesgo de
EH?

Verifique la utilizacién de la caja de herramientas para
deteccion del riesgo de la RIAS PYMS, RIAS MP, o las que
disponga la EAPB para la identificacion del riesgo.

Revise los instrumentos de identificacion de riesgo con los
que dispone la EAPB (GPC) para el grupo de riesgo EH.

¢cuenta con la base nominal de los afiliados
identificados en el riesgo especifico desde la
RIAS PYMS / MP o de otras fuentes de
informacion del grupo de riesgo EH?

Verifiqgue bases de datos de poblaciéon tamizada de la RIAS
PYMS / MP o la fuente de informacién del grupo de riesgo
especifico EH, a evaluar.

¢dispone de la base de datos del grupo de
riesgo EH (cuando se ha materializado el
riesgo) con las acciones en salud
establecidas (GPC) para la intervencion de
estos?

Revise bases de datos de poblaciéon con EH.
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¢analiza los riesgos detectados desde la
RIAS PYMS / MP y desde los instrumentos
de identificacién de riesgos utilizados por la
EAPB y define un plan de respuesta en
salud?

Verifique si existen cruces y analisis entre las bases de
datos de las RIAS de PYMS/MP, otras fuentes de
informacion de identificacion de riesgos y las de los riesgos
materializados.

Revise plan de respuesta en salud segun el analisis
efectuado.

¢ efectia monitoreo periddico de los riesgos
de la poblaciéon con EH y el ajuste a los
planes de respuesta segun resultados en
salud?

Verifique ajustes al plan de respuesta segun el monitoreo
periddico de los riesgos.

¢ tienen definidas cohortes para el grupo de
riesgo EH, se encuentran priorizados,
incluyendo el enfoque diferencial.

Verifique si la poblacion del grupo de riesgo EH, es
manejada a través de cohortes.

Revise si la poblacion del grupo de riesgo EH esta
caracterizada desde el enfoque diferencial (Indigena,
discapacidad, poblacién por etnia, poblacién gitana (ROM),
poblaciéon LGBTI, poblacion con habitabilidad en calle,
poblacion privada de la libertad, poblaciéon victima de
conflicto armado, poblacion migrante, poblacion con
actividad sexual paga).

Verifigue si la poblacion del grupo de riesgo EH, se
encuentra georreferenciada por ambito territorial (rural, rural
disperso, urbano).

¢,Cémo se encuentra organizada la EAPB
para la Gestién de Riesgo en el marco de
implementacion de la RIAS EH?

Solicite el nombre de la persona/equipo responsable de la
gestion del grupo de Riesgo EH y de la RIAS EH.

Verifique el proceso de gestion del riesgo que lleva a cabo la
EAPB en general y especifico para el grupo de riesgo EH.
(Riesgo primario y riesgo técnico).

Verifigue si se dispone de un sistema de informacion
(manual, semiautomatizado, automatizado) para
seguimiento al riesgo individual de la poblacién con EH.

Revise el analisis del riesgo de la poblacion afiliada, los
programas, proyectos o estrategias implementadas para
gestionar el riesgo de la RIAS de promocion y
mantenimiento de la salud, la RIAS Materno Perinatal y las
relacionadas con la RIAS EH.

Revise si la EAPB cuenta con la descripcion de hitos,
indicadores y metas de resultado de la RIAS EH.
Verifique documentos que evidencien la gestion de la
cohorte segun indicadores de resultados en salud.

;Se tienen establecidas estrategias de
comunicacion del riesgo a los afiliados con
EH y acciones de promocién de la salud?

Revise las estrategias de comunicacion interna y externa y
promocion de la salud, con los que dispone la EAPB para
minimizar el riesgo individual de los afiliados con EH.

;Se tienen definidas estrategias de
informacioén, educacion y comunicacion a los
afiliados con EH, para favorecer la gestion y
autogestion del riesgo?

Verifique en documentos que sustenten las acciones de IEC
dirigidas al autocuidado de la gestion del riesgo especifico a
nivel individual, familiar y grupal.

Verificar las actividades de divulgacion que realiza la EAPB,
invitando al usuario a consultar, en "Mi Seguridad Social", su
inclusion en el Registro Nacional de Enfermedades
Huérfanas.

Realiza actividades de promocién del registro del usuario en
Registro de Localizacion y Caracterizaciéon de Personas con
Discapacidad.

¢, Se tienen definidas acciones de educacion
para el autocuidado de la salud del grupo de
riesgo EH?

Verifiqgue aleatoriamente en registros clinicos de poblacion
perteneciente al grupo de riesgo EH, las acciones de
educacion dirigidas al autocuidado de la salud.
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¢La EAPB tiene establecidos mecanismos de
articulacion de las intervenciones individuales
y colectivas de las RIAS EH?

Verifique los mecanismos o procesos establecidos por la
EAPB en su proceso de articulacion de acciones
individuales y colectivas, revise la evidencia con datos
especificos segun los reportados desde SIRC de SDS para
el periodo mas reciente a la asistencia técnica.
Revise la gestion desarrollada segun el riesgo colectivo
identificado, verifique evidencias.

¢;La EAPB, tiene definidos mecanismos de
canalizacién, reconocimiento y activacién de
rutas de atencién, de la poblacién hacia
servicios intersectoriales y extra - sectoriales
para afectar positivamente los determinantes
sociales o para garantizar la integralidad de
la atencién en salud definidas en la RIAS
EH?

Verifique el proceso, la respuesta, gestion y seguimiento
adelantado segun poblacion canalizada por SIRC, a nivel
RIPSS, inter y Extra - sectorialmente para el grupo de riesgo
EH.

Fuente: Autoria propia. Direccion de Provisiéon de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS. Bogota D.C. 2021 -

2022.

Tabla 14 Orientaciones generales para consolidacion del sistema de referencia y contrarreferencia

de la RIAS EH.

Componente

Elementos a evaluar

Modo de verificacion

Consolidacion del
sistema de
referencia y

contrarreferencia.

¢La EAPB cuenta con un sistema de
Referencia y contrarreferencia para el
funcionamiento de la RIAS EH?

Verifigue si el sistema de informacién de Referencia y
Contrarreferencia de la EAPB permite verificar demora en la
remision de usuarios con EH.

Verifique si el sistema de informacion de Referencia y
Contrarreferencia de la EAPB permite verificar la integralidad
en la atencién en salud de la Red prestadora, de acuerdo las
necesidades del grupo de riesgo EH.

Verifigue si el sistema de informacién de Referencia y
Contrarreferencia de Ila EAPB permite verificar el
cumplimiento de los acuerdos de voluntades con la red
prestadora, para la atencién de la RIAS EH

Verifique si el sistema de informacion de Referencia y
Contrarreferencia de Ila EAPB permite verificar el
cumplimiento de la contrarreferencia entre la Red
Prestadora, para la atencién de la RIAS EH

Verifigue si el sistema de informacion de Referencia y
Contrarreferencia de la EAPB permite verificar demora en la
remision

Verifigue si el sistema de informacién de Referencia y
Contrarreferencia de la EAPB permite verificar la integralidad
en la atencién en salud de la Red prestadora, de acuerdo al
grupo de riesgo

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS. Bogota D.C. 2021 -

2022.
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Tabla 15 Orientaciones generales para el fortalecimiento técnico para la implementaciéon de las

RIAS EH.

Fortalecimiento
Técnico para la
implementacion de
las RIAS EH.

Identifica necesidades de fortalecimiento
técnico al interior de la EAPB, frente a las
EH.

Verificacion de necesidades mediante un Documento,
encuestas, entrevistas para conocer necesidades de
fortalecimiento del Talento Humano de la EAPB

Dispone de un plan de capacitaciéon al
talento humano, en el cual se incluya el
fortalecimiento de competencias del talento
humano para la implementacion de RIAS
EH.

Verificacion del Plan de capacitacion de la EAPB con
cronograma de acuerdo a la identificacion de necesidades,
perfil epidemiolégico de la EAPB vy priorizacion de
necesidades de fortalecimiento del Talento Humano

Identifica necesidades de fortalecimiento
técnico frente a la RIAS EH, a nivel de las
IPS de su RIPSS.

Verificacion de necesidades mediante un documento,
encuestas, entrevistas para conocer necesidades de
fortalecimiento del Talento Humano en las IPS de la RIPSS.

Desarrolla estrategias para el fortalecimiento
técnico del talento humano, en atencion a
los requerimientos para la implementacion
de la RIAS EH; Realiza Evaluacion pre y
post de las capacitaciones brindadas acerca
de las RIAS EH.

Verifique estrategias, mecanismos, metodologias, medios u
otros, implementados para el fortalecimiento del Talento
Humano para el grupo de riesgo especifico; incluye
Evaluacion pre y post de las capacitaciones brindadas acerca
de las RIAS; verifique cobertura de las capacitaciones y
resultados obtenidos.

Cuenta con programa de induccion y
reinduccion del talento humano, que
contemple el tema de implementacion de la
RIAS EH.

Verifiqgue que al interior del Plan de induccion y reinduccion
se contemplen las tematicas del grupo de riesgo especifico a
evaluar; verifique soportes de ejecucion y cobertura de
induccion y reinduccién de la EAPB

La EAPB realiza seguimiento interno y
externo a la adherencia a lineamientos
técnicos de la RIAS EH, guias y protocolos
adoptados por la EAPB, evaluaciones
periddicas de conocimientos en la RIAS EH
al Talento Humano

Verifique los informes de evaluaciéon del seguimiento a la
adherencia a lineamientos técnicos de RIAS, guias y
protocolos adoptados por la EAPB en las IPS de la RISS para
el grupo de riesgo especifico a evaluar; Verifique Indicadores
de cumplimiento de adherencia; establecimiento de
oportunidades de mejora y planes de mejora de acuerdo a
resultados de indicadores de adherencia; Fortalecimiento del
TH en diferentes modalidades de prestacién de servicios

Fuente: Autoria propia. Direccion de Provision de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS. Bogota D.C. 2021 -

2022.

5.6 ORIENTACIONES GENERALES PARA LA IMPLEMENTACION DE LOS ENFOQUES
DIFERENCIALES DE LA APS.

Como aspectos clave para la implementacién de los enfoques diferenciales en las RIAS de EH,
las EAPB y sus redes de PSS, deberan tener presente:

e Identificar en la poblacion con EH, las variables diferenciales incluidas en las Resoluciones
1536 de 2015, 866 de 2021 y 113 de 2020 (y de aquellas normativas que las modifiquen,
complementen, deroguen o sustituyan): sexo, género, grupo étnico del usuario: Indigena,
ROM (gitano), Raizal del archipiélago de San Andrés y Providencia, Palenquero de San
Basilio, Negro(a), mulato(a), afrocolombiano(a) o afro descendiente, habitabilidad en calle,
Poblacion infantil a cargo del ICBF, Madres comunitarias, Artistas, autores, compositores,
Discapacidad, Desmovilizados, Poblacién en centros psiquiatricos, Migratorio, Poblacion
en centros carcelarios, cabeza de familia, Mujer gestante, Mujer lactante, Trabajador
urbano, Trabajador rural, Victima de conflicto armado, Jévenes vulnerables rurales,
Jévenes vulnerables urbanos.
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e Priorizacion de momentos vitales o momentos de curso de vida (primera infancia, infancia,
adolescencia, juventud, adultez y vejez), acorde al origen y prevalencia de las EH
identificadas en su poblacién adscrita.

¢ Considerar la cosmovision y manejo de estas enfermedades por parte de las poblaciones
étnicas y otras diferenciales.

e Abordar la discapacidad en todos los ciclos de vida (fisica, cognitiva, mental, auditiva,
visual, sordoceguera, multiple (dos o0 mas tipologias de discapacidad)).

¢ Brindar atencién humanizada en la gestion del riesgo en salud para estas enfermedades,
por poblaciones.

¢ Articular acciones e intervenciones con programas, planes, proyectos sectoriales e
intersectoriales en el territorio dirigidos a poblacién diferencial.

e Georreferenciar a su poblacién con EH, por lugar de residencia, identificando poblacion
urbana, rural y rural dispersa.

¢ Georreferenciar a su poblacion con EH, por lugar de residencia, distribuida por localidades
del D.C.

e Identificar las EH mas prevalentes (de la EAPB) y correlacionar su comportamiento en las
poblaciones diferenciales identificadas en el grupo de riesgo EH.

¢ Realizar analisis de morbimortalidad y correlacionar su comportamiento en las poblaciones
diferenciales identificadas en el grupo de riesgo EH.

e Realizar analisis de morbimortalidad por COVID 19 de su poblaciéon afiliada con EH e
identificar su comportamiento en poblaciones diferenciales.

En el ANEXO N 4, de este documento se consignan las orientaciones para el abordaje de
poblaciones étnicas, éstas no se han desarrollado de manera especifica para la RIAS EH, sin
embargo, pueden tomarse como guia para que las EAPB y sus redes de PSS, las adapten
segun las necesidades identificadas en sus entidades. Los contenidos del anexo en mencion
corresponden a:

Tabla 16 Contenidos Anexo 4 - Orientaciones para el abordaje poblaciones diferenciales — étnicas.

Poblacion Indigena.
* Atencion para el cuidado preconcepcional.

* Momento de Curso De Vida - 0 a 5 anos.

* Momento de Curso De Vida 6 a 11 afios.

* Atencion para el cuidado prenatal.

* Momento de Curso de Vida 6 a 11 afos.

Atencion del puerperio:

* Momento de Curso de Vida 18 a 28 afnos.

Atencién para el seguimiento del recién nacido:

* Momento de Curso de Vida 29 a 59 afos.

» Abordaje de las Enfermedades Crénicas No
Transmisibles — ECNT.

* Momento de Curso de Vida 60 a 80 ainos o mas.

Poblacion NARP.

* Momento de Curso de Vida 0 a 5 afios.

» Atencion para el cuidado preconcepcional.

* Momento de Curso de Vida 6 a 11 afios.

+ Atencion para el cuidado prenatal.

* Momento de Curso de Vida 12 a 17 afos.

* Atencion del parto.

* Momento de Curso de Vida 12 a 17 anos.

» Atencioén para el cuidado del recién nacido.

» Momento de Curso de Vida 29 a 59 afnos.

» Atencioén para el seguimiento del recién nacido.
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* Momento de Curso de Vida 60 a 80 afios o mas. « Atencion de Enfermedades Cronicas no Transmisibles —

ECNT-
Poblacion ROM — Gitano.
Momento de Curso de Vida 0 a 5 afios. » Atencion para el cuidado preconcepcional.

* Momento de Curso de Vida 6 a 11 afios. * Atencion para el cuidado prenataL

* Momento de Curso de Vida 12 a 17 afios. * Atencion del parto.

* Momento de Curso de Vida 12 a 17 afos. * Atencion para el cuidado del recién nacido.

» Momento de Curso de Vida 29 a 59 afios. » Atencioén para el seguimiento del recién nacido.

* Momento de Curso de Vida 60 a 80 afios 0 mas. * Atencion de Enfermedades Crénicas no Transmisibles —
ECNT-

Fuente: Autoria propia. Direcciéon de Provisién de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para
poblacién con riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

Es importante mencionar, que las orientaciones por momento de curso de vida para las
poblaciones étnicas fueron desarrolladas por el Grupo Funcional de Politicas; de la Secretaria
Distrital de Salud.

5.7 POBLACION ESPECIAL PRIORIZADA.

La discapacidad es un “término genérico que incluye deficiencias en las funciones o estructuras
corporales, limitaciones en la actividad y restricciones en la participacion. Indica los aspectos
negativos de la interaccion entre un individuo (con una “condiciéon de salud”) y sus factores
contextuales que actuan como barreras (factores ambientales y personales)™’ El censo DANE
(2005), reportd que en Colombia el 6.3% de la poblacién corresponde a personas con
discapacidad y de acuerdo con el Censo Nacional de Enfermedades Huérfanas de 2013, el 9%
de personas con EH, presentan esta condicion.

Es preciso senalar que numero importante de este tipo de patologias generan discapacidad, por
lo tanto, se recomienda a las EAPB que en articulacion con sus redes de PSS, identifiquen a los
usuarios con EH que presentan esta condicion. Una vez se identifique y caracterice esta
poblacion (teniendo presente las tipologias contempladas en la Resolucién 113 de 2020), se
deberan ajustar sus modelos de atencion en salud, programas y/o estrategias al interior de sus
entidades para asegurar; el goce efectivo de sus derechos; la accesibilidad a los servicios de
salud; el fortalecimiento del talento humano en salud para el abordaje de personas con
discapacidad; la promocién del registro de personas con EH y discapacidad, en el Registro de
Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad (RLCPD); prestar servicios de
salud con enfoque diferencial para el diagnéstico, tratamiento, rehabilitacion y paliacion;
incorporar herramientas de cuidado dirigidos a las familias y cuidadores; fortalecer el cuidado a
cuidadores.

Cabe recordar que la Estrategia de Gestidén Trans e intersectorial que este documento propone,
incluye actividades y subactividades especificas para que las EAPB y PSS las desarrollen, en el
marco de la implementacion de la RIAS EH con enfoque diferencial.

2! https://www.minsalud.gov.co/sites/rid/Lists/BibliotecaDigital/RIDE/DE/PS/discapacidad-enfermedades-huerfanas.pdf
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Implementar acciones 1. En el marco de la Politica Nacional de Prestacién de Servicios de Salud:
para el fortalecimiento a) garantizar el acceso y calidad de los servicios de salud.
de politicas publicas que b) optimizar el uso de recursos.

impactan en la c) Organizary aplicar diferentes modelos en |a prestacion de servicios de salud.
poblaciéon con EH d) Fortalecer las posibilidades que tienen las comunidades de organizarse para solucionar sus problemas
de salud.

e) Articular la respuesta de los prestadores de servicios de salud a las necesidades de sus usuarios, dando
respuesta a las realidades epidemioldgicas, sociales y culturales de la poblacién con EH.

2. En el marco de la Politica Nacional de Humanizacién en Salud (en proyecto):

a) Creacidn o reorientacion de acciones, estrategias, medidas, modelos de gestién y de atencién en salud
que se centren en la persona, su familia y el personal de salud.

b) Articulacién de diferentes agentes, con otros sectores y con la ciudadania, de tal manera que se
favorezca la dignidad y la condicion humana, ademas, de la construccion de herramientas practicas
que mejoren la atencién en salud para personas con EH

¢) Mejorar capacidades y conductas de los profesionales de salud en ejercicio y formacién, frente al trato
respetuoso, ético, empatico, en las instituciones, acorde con la diversidad cultural y territorial de la
poblacion con EH, del D.C.

Gestion
Transectorial

3. En el marco de la Politica Publica de Discapacidad e Inclusién Social:

a) Identificar a sus usuarios con EH y discapacidad.

b) Asegurar el goce pleno de los derechos en salud y el cumplimiento de los deberes, de las personas con
EH y discapacidad, sus familias y cuidadores.

c) Eliminar barreras de acceso a los servicios de salud creando y gestionando modelos de atencién con
enfoque diferencial para el abordaje de personas con EH y discapacidad.

d) Incorporar en los modelos de atencién / programas o estrategias atenciones en salud dirigidas a
fomentar la salud mental, emocional y fortalecimiento de redes de apoyo para equiparar las
oportunidades de las personas con EH, en los ambitos de la vida, en la familia, la educacién, el trabajo,
la seguridad social, y la integridad personal, la cultura, la recreacion y el deporte, entre otros.

e) Implementar acciones para promocionar y fortalecer el registro de personas con EH y discapacidad, en
el Registro de Localizacion y Caracterizacion de Personas con Discapacidad RLCPD.

Fuente: Autoria propia. Direccién de Provision de Servicios de Salud — Grupo Funcional RIAS para poblacién con
riesgo o presencia de Enfermedades Huérfanas. Bogota D.C. 2022.

5.8 ESTRATEGIAS ORIENTADORAS PARA LAS EAPB.

A continuacion, se presentan algunas estrategias orientadoras para las EAPB, parte de éstas,
fueron socializadas a las EAPB, a través de experiencias exitosas en la implementacion de
programas de EH%:

1. Realizar la priorizacion de las enfermedades huérfanas prevalentes en las EAPB para
abordar estas patologias mediante modelos, estrategias, programas especiales o
cohortes de pacientes para la GIRS.

2. Implementar, sistemas de informacion y mecanismos de interoperabilidad de Historia
Clinica, entre prestador y EAPB.

3. Implementar sistemas de Informacién robustos para la generacion de autorizaciones,
contemplando mecanismos de autogestion por parte de los prestadores.

4. Realizar la acreditacion de usuarios con EH, estandarizando procesos y procedimientos
para la confirmacion diagndstica, notificacion en SIVIGILA y el respectivo reporte al
ADRES.

5. Armonizar los modelos, programas y estrategias en clave de uso eficiente de los
recursos y sostenibilidad financiera.

2 Estrategias planteadas con colaboracién de la EAPB EPS SURA; Dr. Joseph Andrés Blanco Mejia — Med. Esp. Epidemiologia;
Lider Regional Centro para Enfermedades Huérfanas y de Alto Costo. Bogota D.C. 2022.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
requisitos de ley.

54



PROVISION DE SERVICIOS DE SALUD
DIRECCION DE PROVISION DE SERVICIOS DE SALUD
SISTEMA DE GESTION
CONTROL DOCUMENTAL
ORIENTACIONES TECNICAS PARA LA IMPLEMENTACION DE LA RIAS
PARA LA POBLACION CON RIESGO O PRESENCIA DE

S toeotine. ENFERMEDADES HUERFANAS, CON ENFOQUES DIFERENCIALES
el EN EL MARCO DE LOS ELEMENTOS ESTRATEGICOS DE APS
Codigo | SDS-PSS-LN-033 | Version | 2

Elaborado por: Laura Viviana Lépez Torres — Martha Emilia Moreno Gémez / Revisé: Andrea Daza Reyes, Tamara
Vanin Nieto y Maria de Jesus Olivo Diaz, /Aprobado por: Consuelo Pefia Aponte

6. Contar con prestadores de servicios de salud especializados y con experiencia en EH.

7. Establecer en los contratos o acuerdos de voluntades que convengan con los PSS, el
reporte de indicadores en tiempo real.

8. Realizar apoyo técnico — asistencial para el proceso de acreditacion y caracterizacion de
las fuentes de recursos.

9. Gestionar el apoyo de expertos en temas administrativos y asistenciales para el disefo,
adopcion y adaptacion de los modelos de atencion, programas, estrategias dirigidas a
los usuarios con EH.

10. Contar con flujogramas claros que definan las rutas de atencion, con contacto de
referente, armonizados a las rutas administrativas para el manejo de las enfermedades
huérfanas prevalentes de la EAPB.

11. Promover y difundir la importancia del registro de usuarios con EH en condicion de
discapacidad en el RLCPD.

12. Estrategias de optimizacion y uso eficiente de recursos financieros, ejemplo: control del
peso de los usuarios para disminuir la dosificaciéon de algunos medicamentos de alto
costo y otras estrategias costo-efectivas.

13. prevenir comorbilidades en los usuarios con EH.

14. Medir a través de indicadores, solo los aspectos que tengan un impacto real en la GIRS.

5.9 SEGUIMIENTO.

Dada la imposibilidad de estandarizar indicadores para la RIAS de Enfermedades Huérfanas,
debido a su heterogeneidad, diversidad en sus manifestaciones clinicas y complejidad en los
procesos de diagndstico, de tratamiento, rehabilitacion y paliacion, para el monitoreo de esta
ruta inicialmente, se estableceran indicadores para el monitoreo de algunas intervenciones
individuales. Estos se adaptan de aquellos que el Ministerio de Salud y Proteccidén Social ha
establecido en el Sistema Estandar de Indicadores para hacer seguimiento a los actores del
Sistema de Salud. Parte de los indicadores, se encuentran senalados por la Resolucion 256 de
2016.

De igual manera, se adoptan indicadores de proceso de la Resolucién 3280 de 2018,
relacionados con tamizacion neonatal y atencion preconcepcional, con el fin de fortalecer los
procesos de identificacion temprana y prevencion de EH (ver tabla N°17).

Finalmente, se retoman indicadores derivados del reporte a Cuenta de Alto Costo (Resolucion
123 de 2015), para el monitoreo especifico de la Hemofilia A y B, como eventos priorizados
desde SDS, para la vigencia 2021 — 2022. Estos indicadores cuentan con sus respectivas
fichas técnicas que describen tanto los insumos como su metodologia de calculo, periodicidad,
propésito y orientaciones sobre su interpretacién (ver tabla N °18).
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Tabla 17. Indicadores de monitoreo a la implementaciéon de la RIAS para poblaciéon con riesgo o
presencia de Enfermedades Huérfanas, en el Distrito Capital.

Dominio

Indicador

Responsabilidad de las Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud

EAPB

Tiempo promedio de espera para la asignacién de
cita de Medicina. * General (para usuarios con
EH)

Tiempo promedio de espera para la asignacion de
cita de Odontologia General. * (para usuarios con
EH)

Experiencia de
la Atencion.

Tiempo promedio de espera para la asignacion de
cita de Medicina Interna. * (para usuarios con EH)

Tiempo promedio de espera para la asignacién de
cita de Pediatria. * (para usuarios con EH)

Tiempo promedio de espera para la toma de
Resonancia Magnética Nuclear. * (para usuarios
con EH)

Satisfaccion
global

Proporcion de satisfaccion global de usuarios de
IPS (de usuarios con EH)

Proporcién de usuarios que recomendaria su IPS
a un familiar o amigo (de usuarios con EH)

Efectividad en

Cobertura en tamizacién neonatal.

la Atencion
(articulacion
con otras RIAS)

Proporcion de mujeres/fhombres con intencién
reproductiva a corto plazo que reciben atencién
preconcepcional

Efectividad en
la notificacion
de caos

Proporcién de casos del evento 342, notificados
en el Sistema de Vigilancia en Salud Publica.
SIVIGILA

- Reallizar articulacién con la EAPB para definir
los mecanismos de captura, reporte, monitoreo
y seguimiento a los indicadores para la toma de
decisiones y mejoramiento continuo.

- Realizar ajustes de los sistemas de
informacion para la captura y reporte de datos
confiables, a la EAPB, que permitan el célculo
de los indicadores.

- Realizar el reporte oportuno de datos/
informacion, a la EAPB, que permitan el célculo
oportuno y con calidad de los indicadores.

- Realizar de manera articulada con la EAPB,
acciones que permitan el mejoramiento continuo
de la atenciéon a partir de los resultados
obtenidos, por medio del calculo de los
indicadores.

- Las demas que de manera concertada (entre
SDS, EAPB, IPS), se establezcan para el
monitoreo y seguimiento a la implementacion de
la RIAS.

- Realizar articulacion con la red de PSS para
definir los mecanismos de captura, reporte,
monitoreo y seguimiento a los indicadores para
la toma de decisiones y mejoramiento continuo.

- Realizar ajustes de los sistemas de informacion
para la captura y reporte de datos confiables, a
la SDS, que permitan el calculo de los
indicadores.

- Consolidar la informacion reportada por la red
de PSS vy realizar el reporte oportuno de datos/
informacion, a la SDS, que permitan el célculo
oportuno y con calidad de los indicadores.

- Realizar de manera articulada con la red de
PSS, acciones que permitan el mejoramiento
continuo de la atencién a partir de los resultados
obtenidos, por medio del célculo de los
indicadores.

- Las demas que de manera concertada (entre
SDS, EAPB, IPS), se establezcan para el
monitoreo y seguimiento a la implementacion de
la RIAS.

Fuente: autoria propia Direccién de Provision de Servicios de Salud. SDS — 2021.

*Para el célculo de los indicadores y anadlisis de resultados, se tomaran los criterios definidos en la Resolucion 1552 de 2013, del

MSPS.

Al inicio de cada vigencia, se realizara concertacion con las EAPB para definir los indicadores a
monitorear, los rangos de cumplimiento y linea de base. De otra parte, se estableceran los
mecanismos de reporte a la SDS vy, de la socializaciéon de los resultados y acciones para
mejorar los procesos.

Tabla 18. Indicadores priorizados por SDS para la RIAS EH - vigencia 2021 — 2022.

Dominio / Tipologia

Empresas Administradoras de planes de beneficios.

1, Promedio de atenciones por hematologia en el periodo
con hemofilia severa.

Eficacia 2, Proporcion de pacientes con hemofilia evaluados por
equipo interdisciplinario en el periodo
1, Proporcion de personas canalizadas a la RIAS de
Efectividad Enfermedades Huérfanas, que son atendidos por médico

general dentro de los siguientes 15 dias

Fuente: autoria propia Direccién de Provision de Servicios de Salud. SDS — 2021.

Es importante mencionar que una vez se cuente con indicadores de monitoreo para la RIAS EH,
establecidos por el MSPS o por la Cuenta de Alto Costo (para otras patologias incluidas en este
grupo de riesgo), se deberan incorporar por parte de las EAPB, para ser monitoreados por parte

de la SDS.
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7 CONTROL DE CAMBIOS.

; FECHA DE RAZON DE ACTUALIZACION

15 de Se crea este documento el cual contiene las actualizaciones
septiembre de normativas para la implementacion de las RIAS,
2021 estableciendo el lineamiento técnico para la planeacion,

ejecucion y seguimiento de las intervenciones en salud de la
poblacion con riesgo grupo de riesgo o evento especifico
para poblacion con riesgo o enfermedades huérfanas
involucrados en el Sistema General de Seguridad Social en
Salud del Distrito Capital

3 de mayo de Se modifica el nombre del documento, se incluye

2022 introduccion, se ajustan objetivos, alcance y la estructura del
documento por indicaciones de la Direccién de provisién de
servicios, disminuyendo el volumen de contenido, se resume
la informacion de la caracterizacion de la poblacion, las
intervenciones en salud y se incluyeron las actividades de
atencion primaria en salud y enfoques diferenciales, dando
alcance al plan de desarrollo distrital, haciendo que el
documento sea mas amigable en su contenido.

La impresion de este documento se considera COPIA NO CONTROLADA y no se garantiza que esta corresponda a la version
vigente, salvo en los procesos que usan sello. Esta informacion es de caracter confidencial y propiedad de la Secretaria Distrital de
Salud (SDS); esta prohibida su reproduccién y distribucion sin previa autorizacién del proceso que lo genera, excepto en los
requisitos de ley.
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