AVANCES EN LA CONSTRUCCION DE
LA RUTA DE ATENCION INTEGRAL
PARA ENFERMEDADES HUERFANAS EN
EL DISTRITO CAPITAL.

».4
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;COMO EMPEZAMOS?

Yoo .
l -

Pros— ._—m‘ Colin’

Alcaldia de Bogota



Investigacion, innovacion y Caracterizacion
apropiacién del conocimiento poblacional
Entidad

Territorial

Recurso humano Rutas

en salud - RHS integrales
' de atencién

en salud
- RIAS

Sistema de _
informacion : \ . Gestiéon
integral
del riesgo
en salud

Sistema de
incentivos D,
Sla - A

minantes sO<

Entidades de otros sectores

S >
°\e Ambitos

territoriales

Redes integrales de
prestadores de servicios

Rol del asegurador

Fuente: Ministerio de Salud.
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Ruta integral de atencién para la promocién y mantenimiento de la salud
Acciones realizadas en los entornos donde transcurre la vida y se desarrollan las personas

id M w0 Ak

ot

INTERVENCIONES

(

. I

L T X

Colectivos

Fisico y Motor / Socio-emocional / Cognitivo

_—

3

@ Ruta integral de atencién para grupos de riesgo

Acciones dirigidas a la identificacion oportuna de factores de riesgo y su intervencién

Ed

Grupo de

riesgo 1

rd

Grupo de
riesgo 2

#

Grupo de
riesgo 3

Grupo de

riesgo ...

!

v

!

l _

Rutas integrales de atencién especifica

Acciones de recuperacién, rehabilitaciéon y paliacién

Riesgo / Evento

Fuente: Ministerio de Salud.



JULIO DE 2017

CONFORMACION
DE EQUIPO DE
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2018

Apropiacion
Conceptual Y
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2018

Identlflcaaon
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2019
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APROPIACION CONCEPTUAL Y
METODOLOGICA

=
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MARCO NORMATIVO

RESOLUCION 5265
DE 2018.
(Actualizacion del
listado, 2198 EH)
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MARCO NORMATIVO

DECRETO 780 DE
2016 (Sistema de
informacion)
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MARCO NORMATIVO

RESOLUCION
3681-2013. (Censo
de Enfermedades
Huérfanas)
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MARCO NORMATIVO

LEY 1438 DE 2011: Enfermedades Huérfanas:

“Son aquellas cronicamente debilitantes, graves, que

amenazan la vida con una prevalencia menor de 1 por

cada 5.000 personas, comprenden, las Enfermedades
Huérfanas, las ultra-Raras y olvidadas”.
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MARCO NORMATIVO

LEY 1392 DE 2010:Se
reconocen las
Enfermedades

Huérfanas como de
especial intereés.
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METODOLOGIA DE ADAPTACION
DE LAS INTERVENCIONES INDIVIDUALES
PARA IMPLEMENTAR LA RIAS PARA

ENFERMEDADES HUERFANASEN BOGOTA,
D.C.

el
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METODOLOGIA DE ADOPCION Y
ADAPTACION DE LA RIAS. PRIMERA FASE

1. Apropiacion
conceptual y
metodoldgica

2. Caracterizacion
del grupo de
resgo o eventos
especificos.

3. Mapeo y
definicion de la
matriz de
intervenciones.
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Indicadores de
morbilidad y mortalidad
relacionados con el
evento.

Poblacion a ser atendida
segun prevalencia o
incidencia especifica del
evento o por grupo de
edad.

8.181.047 Poblacion
Bogota. (Junio 30 2018)

Mujeres 51,54%
ombres 48,45%

Santa Fé

Barrios Unidos

Ve S S S SUSEEELEED Mdrtires
Suba - - 4585 PPy f : ' San Cristobal

Puente Arandu - - E
+-Rafael Uribe

Ciuldad Bolivar

Alcaldia de Bogota

Contributivo.
Subsidiado.
PPNA.




INTERVENCIONES INDIVIDUALES

Tratamiento y

Deteccidn soporte segun
patologia

diagnodsticada.

e — Diagndstico —_—

Seguimiento al plan Seguimiento
de Manejo integral farmacoterapéutico




CONSULTA POR
MEDICINA GENERAL
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CONSULTA POR
PEDIATRIA
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ESTUDIO
MOLECULAR -
CARIOTIPO
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~ INTERVENCIONES INDIVIDUALES

‘oncouosin -
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RIAS PARA ENFERMEDADES HUERFANAS Y MOMENTOS DE VIDA

Primera
Infancia

0-5 anos

Infancia
(6-11 anos)

Alcaldia de Bogota
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SIVIGILA

Realizacion oportuna de
examenes diagnosticos
para confirmacion.
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Inicio oportuno de manejo
multisistémico por equipo
interdisciplinario de pacientes
diagnosticados con EH.
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2. Validacion
interna y externa.

3. Mapa de
actores de la
RIAS

Alcaldia de Bogota



VALIDACION INTERNA Y EXTERNA DE LA PROPUESTA DE RUTA PARA

BARRERAS




$2..% | BARRERAS PARA LA IMPLEMENTACION

Trabajo en conjunto con el MSPS
Exclusiones del Plan de Beneficios. determinando las necesidades Yy la
forma de dar cobertura suficiente.

Frecuencias de uso que limitan la  Hacer revision y ajuste de las
iIntegralidad en las atenciones. frecuencias de uso.

Alcaldia de Bogota



| BARRERAS PARA LA IMPLEMENTACION

No existen Guias de practica Segun la prevalencia de las EH a
clinica para EH de alta prevalencia. nivel Distrital construir o adoptar y
adaptar GPC.

Limitaciones multifactoriales para la Favorecer la conformacion de

formacion de equipos equipos interdisciplinarios.
Interdisciplinarios
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“.{  BARRERAS PARA LA IMPLEMENTACION

BARRERAS ESTRATEGIAS

Ausencia de laboratorios o Favorecer la investigacion y
medicamentos especificos para mejorar el acceso a recursos
hacer el diagndstico y tratamiento tecnologicos que permitan realizar
oportuno e integral de estas el manejo adecuado de estas
patologias. enfermedades.
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FACILITADORES PARA LA IMPLEMENTACION

Existencia de amplio marco normativo Socializar e integrar a los procesos la
frente a estas enfermedades legislacion vigente para su

cumplimiento.

Implementacion del modelo MIAS y Continuar proceso de socializacion del
reconocimiento de la necesidad de MIAS y trabajo en conjunto con el

crear la RIAS para Enfermedades MSPS para la formalizacion de |la Ruta.
Huérfanas.
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FACILITADORES PARA LA IMPLEMENTACION

Experiencias exitosas de los Difundir y divulgar las experiencias
aseguradores y los prestadores en exitosas que vienen trabajando tanto
manejo de algunos grupos de aseguradores, como prestadores.
Enfermedades Huérfanas.
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FACILITADORES PARA LA IMPLEMENTACION

Desarrollo de proyectos de Favorecer y fomentar la investigacion
investigacion. y la adquisicion de tecnologias que

permitan abordar integralmente las
enfermedades huérfanas.

Existencia de grupos interesados en Mantener activos a los grupos que
abordar el tema desde todos los tienen como centro de interés este
niveles. grupo de enfermedades.
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SERVICIOS CONTEMPLADOS PARA CADA UNA DE LAS INTERVECIONES DENTRO
DE LA RIAS PARA ENFERMEDADES HUERFANAS.

CODIGO SERVICIO
317 Genética.
320 Gineco-Obstetricia.
325 Medicina Familiar.
328 Medicina General.
329 Medicina Interna.
336 Oncologia.
342 Pediatria.
345 Psiquiatria.
706 Apoyo diagndstico y complementacion
terapéutica - laboratorio clinico.










SECRETARIA DE



;HACIA DONDE VAMOS?
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e PROCESOS DE GESTION CLINICA.

FASE 5

e PROCESOS DE GESTION ADMINISTRATIVA.
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INTERVENCIONES POBLACIONALES

Implementar acciones a nivel
de la poblacion y del medio
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INTERVENCIONES COLECTIVAS
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INTERVENCIONES COLECTIVAS

[N
.\\

) Uso de recursos disponibles con

M. ¢ eficiencia, equidad y proporcionalidad.

4 Plan territorial de salud.
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INTERVENCIONES COLECTIVAS

% Acciones implementadas basadas en la
evidencia.
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INTERVENCIONES COLECTIVAS

Ind|v1duos y comunidades empoderados
frente a la gestion de la salud.

<8 Operacion de mecanismos de atencion
‘ al ciudadano y participacion social.
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SABER HACER

COMPETENCIAS
PROFESIONALES

INNOVATION 2 " GONTH

1) ﬂ Lt

Dlseno de

PODER HACER QUERER HACER
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1. Acuerdos para
implementacion.
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RARRS PER( KO IRVISIBLES



