CAPITULO

Ruta de atencion
integral




es regular las condiciones necesarias para asegurar la inte-

gralidad en la atencién, contribuir al mejoramiento de los
resultados y reducir la carga de la enfermedad. Ademas, involucran
a los afiliados quienes a través del autocuidado contribuyen al for-
talecimiento de la gestién integral del riesgo en salud.

Después del trabajo colaborativo entre los actores participantes
en este proyecto, proponemos la siguiente ruta para el abordaje
integral de personas con Enfermedades Huérfanas Raras (EH/R),
el cual esta enmarcado en los cursos de vida: primera infancia,
infancia, adolescencia, juventud, adultez y vejez.

Esta ruta se pone a disposicion de los diferentes actores del sis-
tema que consideren apropiarla, con el fin de lograr un abordaje
efectivo e integral del paciente con diagnéstico de EH/R.

E L objetivo de las Rutas Integrales de Atencién en Salud (RIAS)
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IPS Atencion primaria
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RUTA DE ENFERMEDADES HUERFANAS/RARAS

o Deteccion por parte de otros
sectores: la entidad territorial
identifica al paciente con riesgo
de presentar una enfermedad
huérfanay lo remite a la EPS/
EAPB.
0 Ruta materno perinatal: se
realiza el tamizaje neonatal, el
cual es una prueba que permite

la deteccion temprana de
enfermedades huérfanas/raras.

Ruta de promociony
mantenimiento: esta ruta tiene
la mision de realizar acciones
enfocadas a la promocién de
la salud, la prevencion de la
enfermedad y la deteccion
temprana del riesgo.

Demanda espontanea: esta
entrada se da cuando el paciente
asiste a consulta ambulatoriaoa

urgencias con algtin sintoma.

Diagnéstico extrainstitucional:
el paciente puede llegar con un
diagnostico realizado fuera del
pais, por otra aseguradora, un
médico particular o a través de una
poliza privada.

RUTA DE ATENCION INTEGRAL

El paciente inicia su proceso
hacia un diagnéstico por
medio de impresiones y ayudas
diagnosticas.

Si las ayudas diagnésticas
realizadas descartan la
enfermedad huérfana sospechada,
se direcciona al
paciente a la ruta de promocion y
mantenimiento
y/o a la ruta de riesgo especifico
para la biisqueda de diagnésticos
diferenciales.

Si las ayudas diagndsticas
realizadas orientan hacia
una enfermedad huérfana, se
considera paciente con alta
sospecha de enfermedad huérfana
y se remite a un especialista.



IPS Atencion complementaria
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]
cumplimiento de acuerdo al protocolo Instituto |
'
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NO

Prueba confirmatoria diagnéstica estandar:
criterio clinicos o junta médica. Verificar

Nacional de Salud (evento 342 EH) y con
la resolucion vigente del listado de EH

Se descarta
enfermedad huérfana

] Continuar con las actividades de
acuerdo con el curso de vida de

1 la ruta de promociony

1 mantenimiento de la salud

Derivar a las especialidades
necesarias para confirmar o
descartar diagnésticos
diferenciales

! riesgo. Elaboracion del ]
1 MIPRES individual 1

Manejo no farmacolégico de :

¢Confirmacion
Diagnéstica?

Acciones

. Paciente diagnosticado |

Acciones

clinicas administrativas

1 1 IPS: el profesional
que lo detecta
realiza el reporte a

SIVIGILA

IPS remite informacion
con la confirmacion

| diagnostica a |

1 la EAPB 1

: Manejo interdisciplinario |
de terapias y otros tratamientos:
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especialidades :
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acuerdo a la condicion

¢Paciente requiere manejo farmacoloégico?

RUTA DE ENFERMEDADES HUERFANAS/RARAS

@ El especialista ordena

la realizacion de prueba
confirmatoria segtin el evento 342
de Enfermedades
Huérfanas/Raras y la resolucién
vigente del listado de
enfermedades Huérfanas/Raras.

En caso de que la prueba

confirmatoria sea positiva,

se define como paciente con

diagnéstico confirmado de

enfermedad huérfana. Lo anterior
se convierte en una puerta de
entrada para los usuarios que
ingresan a la ruta.

Desde el punto de vista
administrativo, se procede
a la notificacion a SIVIGILA, ente
que posteriormente remitira
la informacion al Ministerio de
Salud para el Registro Nacional
de enfermedades Huérfanas/
Raras. Adicionalmente, la EAPB
ingresa al usuario a la cohorte de
Enfermedades Huérfanas/Raras.
18}
la EAPB remite al paciente al
prestador complementario
idéneo para la atencion integral

de pacientes con enfermedades
Huérfanas/Raras

esde el punto de vista clinico,

RUTA DE ATENCION INTEGRAL

@ El centro de referencia o IPS
realiza una consulta integral
con un staff de profesionales de
acuerdo con la patologia. Esta
evaluacién incluye valoracion
con trabajo social, quimico
farmacéutico y especialista en
funcién de
la condicion.

Se realizara una junta médica
con el staff de profesionales,
con el objetivo de crear el plan
terapéutico individualizado,
acreditar el diagnéstico y evaluar
la prescripcion del medicamento
mas adecuado para el tratamiento.



IPS Atencion complementaria
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Disentimiento :
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Si NO

¢Medicamento se
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@ RUTA DE ENFERMEDADES HUERFANAS/RARAS

El paciente decide no seguir las
indicaciones médicas
a pesar de la informaciony
asesoria brindada, y realiza
un escrito donde manifiesta libre y
voluntariamente

é su decision.

Prescripcion médica: Es un
documento legal por
medio del cual los médicos
debidamente registrados
y capacitados prescriben la
medicacion al
paciente para su
dispensacion o suministro.

Si el medicamento prescrito esta
incluido en el Plan de
Beneficios en Salud se autorizay
se direcciona al
proveedor seleccionado quien
realiza la dispensacion
y las actividades de
farmacovigilancia.

Si el medicamento prescrito
no esta incluido en el Plan de
Beneficios en Salud, se prescribe
por MIPRES y se direcciona al
proveedor seleccionado quien
realiza la dispensacion y las
actividades de farmacovigilancia.

Paciente adherente: La OMS
definio el término adherencia
como “el grado en el que la
conducta de un paciente,
en relacién con la toma de
medicacion, el seguimiento de una
dieta o la modificacion de habitos
de vida se corresponde con las
recomendaciones acordadas con el
profesional sanitario”.

RUTA DE ATENCION INTEGRAL

Paciente estable y con calidad
de vida: Paciente controlado,
que ha logrado disminuir los
efectos en la salud y mantener un
tratamiento estable.

Recaidas y urgencias: Se
direcciona al Centro de Atencion
Integral, donde conocen su
historial y tratamiento actual
@para controlar la eventualidad.

Paciente con suspension o cambio
de tratamiento: Por decision
médica se cambia o se suspende
la utilizacion de la terapia, con
consentimiento del paciente,
por respuesta inadecuada del
tratamiento o por cambio de
circunstancia del paciente.

Abandono del tratamiento:
Paciente que no continda con
su tratamiento.

e U
o Fallecimiento: pérdida de
la vida del paciente.



Centro de atencion integral, gestor farmacéutico
e IPS de atencién farmacéutica >e despliegan estrategias

logisticas para la entrega
segura en el servicio farmacéutico.

La institucion prestadora de
servicios de salud, en convenio
con el gestor farmacéutico,
debe contar con un programa de
farmacovigilancia, con un recurso
humano que incluye quimicos
farmacéuticos, personal de
enfermeria y un médico como
apoyo en revision, analisis y
gestion de los casos.
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