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Ruta de atención 
integral 



El objetivo de las Rutas Integrales de Atención en Salud (RIAS) 
es regular las condiciones necesarias para asegurar la inte-
gralidad en la atención, contribuir al mejoramiento de los 

resultados y reducir la carga de la enfermedad. Además, involucran 
a los a� liados quienes a través del autocuidado contribuyen al for-
talecimiento de la gestión 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 está enmarcado en los cursos de vida: primera infancia, 
infancia, adolescencia, juventud, adultez y vejez. 

Esta ruta se pone a disposición de los diferentes actores del sis-
tema que consideren apropiarla, con el � n de lograr un abordaje 
efectivo e integral del paciente con diagnóstico de EH/R.
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Todos los departamentos en 
Colombia cuentan con sus 

secretarias de salud y a través de 
estas se tienen mesas o redes de 
enfermedades huérfanas a nivel 

territorial o su programa de salud 
encaminado a esta población.

Estas mesas realizan el análisis 
de la población con diagnósticos 
de enfermedades huérfanas que 
ingresa diariamente al SIVIGILA, 

trabajan en propuestas de política 
pública, en la veeduría y el análisis 

de barreras de acceso.

Cada administración formula el 
plan territorial de salud teniendo 
en cuenta el lineamiento nacional 
en concordancia con la resolución 

100 de 2024.

Las funciones básicas enmarcadas 
en los objetivos misionales 

de las entidades territoriales 
son: garantizar el derecho a 

la salud, emitir el certi� cado 
de discapacidad, plan de 

intervenciones colectivas, 
monitorear y evaluar la gestión de 
riesgo individual y colectivo de la 
población, inspección, vigilancia y 
control sobre las IPS (habilitación 

de centros de referencia) y la 
inspección, vigilancia y seguimiento 

sobre las EAPB, entre otras.

Conformación de 
Mesa Territorial de 

enfermedades huérfanas

INICIO

Cumplimiento de la 
Ley 1392 

(capacitación, 
atención e 

investigación)

Formular el plan territorial 
de salud cada 4 años

Articular respuestas 
sectoriales y transectoriales

Plan de intervenciones 
colectivas

Equipos básicos 
extramurales

Emitir certificado de 
discapacidad

Monitorear y evaluar la gestión 
del riesgo individual y colectivo de 

la población

Inspección, 
vigilancia y control 

sobre las IPS 
(habilitación de IPS)

Inspección, 
vigilancia y 

seguimiento sobre 
las EAPB

Certificación de 
centros de 
referencia, 

diagnóstico, 
tratamiento y 

farmacia
(Resolución 651 

de 2018)

Analizar la situación de 
salud de la población que 

vive en el territorio

Entidad territorial

Las Entidades Administradoras de 
Planes de Bene� cio (EAPB) son 
las instituciones encargadas de 
la a� liación de los usuarios y la 

administración de la prestación de 
los servicios de las IPS.

Las EAPB gestionan el riesgo 
� nanciero y en salud, realizan la 
contratación de la red integrada 
del servicio de salud (RISS) de 

manera integral, de tal forma que 
se garantice el acceso efectivo de 

la población a� liada.

Búsqueda activa con el algoritmo del 
Instituto Nacional de Salud

Caracterizar la población y marcarla 
como población especial

Asignar un gestor de cohorte

Definir 
matriz de 

intervenciones 
y frecuencia 

de uso

Revisión 
semanal del 

reporte al 
SIVIGILA

Identificación de la red de 
prestadores y evaluación 

del acceso y la aceptación 
de los servicios

Contratar red de prestadores

Estructurar modelo de pago 
con la red de prestadores

Atención 
de PQR

Monitorear y evaluar la 
gestióndel riesgo individual y 

colectivo de la población 
asignada a la red contratada

Remisión a la IPS de 
prestación primaria y 
complementaria de 

atención integral 
según el caso

Remisión al operador logístico para 
medicamentos de alto costo (MIPRES)

Aplicar búsqueda de códigos 
CIE-10, RIPS, CUPS y migración a CIE-11

Asegurador EAPB
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Búsqueda activa con el algoritmo del 

Caracterizar la población y marcarla 

Definir 
matriz de 

intervenciones 
y frecuencia 

de uso

Atención 
de PQR

CIE-10, RIPS, 
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Son instituciones prestadoras 
de servicios de salud: red de 

hospitales, clínicas, laboratorios, 
etc., que se encargan de la 

prestación del servicio directo a 
los usuarios del sistema.

La puerta de entrada a la ruta 
puede ser por diferentes vías, y 

dependerá mucho del curso
de vida en el que se encuentre el 

paciente: 

Curso de vida

Ingreso del paciente a la ruta

Ruta 
materno 
perinatal

Detección o 
identificación 
por parte de 
otros actores 
(Integración 
Social, ICBF, 
Educación, 
entre otros)

Canalización 
a equipos 

básicos
extramurales 

(EBEH)

Ruta de 
promoción y 

mantenimiento

Demanda 
espontánea 
(enfermería, 

pediatría, 
familiar e 
interna)

Diagnóstico 
extrainstitucional

Traslados 
de EAPB

Historia clínica interoperable

Remisión a especialistaRuta de promoción y 
mantenimiento

Población migrante
Tamizaje neonatal

“Metabólicas” 
(7 patologías).

Ley 1980 de 2019

Valoración integral

Impresión diagnóstica

Ayudas diagnósticas de 
acuerdo con la impresión 

del profesional

Primera 
infancia

infancia Adolescencia Juventud Adultez Vejez

¿Paciente con sospecha de 
enfermedad huérfana/rara?

NO SÍ

IPS Atención primaria

Detección por parte de otros 
sectores: la entidad territorial 

identi� ca al paciente con riesgo 
de presentar una enfermedad 
huérfana y lo remite a la EPS/

EAPB.

Ruta materno perinatal: se 
realiza el tamizaje neonatal, el 
cual es una prueba que permite 

la detección temprana de 
enfermedades huérfanas/raras. 

Ruta de promoción y 
mantenimiento: esta ruta tiene 

la misión de realizar acciones 
enfocadas a la promoción de 
la salud, la prevención de la 
enfermedad y la detección 

temprana del riesgo.

Demanda espontánea: esta 
entrada se da cuando el paciente 
asiste a consulta ambulatoria o a 

urgencias con algún síntoma.

Diagnóstico extrainstitucional: 
el paciente puede llegar con un 
diagnóstico realizado fuera del 
país, por otra aseguradora, un 

médico particular o a través de una 
póliza privada.

El paciente inicia su proceso 
hacia un diagnóstico por 

medio de impresiones y ayudas 
diagnósticas.

Si las ayudas diagnósticas 
realizadas descartan la

enfermedad huérfana sospechada, 
se direcciona al

paciente a la ruta de promoción y 
mantenimiento

y/o a la ruta de riesgo especí� co 
para la búsqueda de diagnósticos 

diferenciales. 

Si las ayudas diagnósticas 
realizadas orientan hacia 

una enfermedad huérfana, se 
considera paciente con alta 

sospecha de enfermedad huérfana 
y se remite a un especialista.
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Consulta con especialista

Paciente diagnosticado

Acciones 
administrativas

Acciones 
clínicas

Derivar a las especialidades 
necesarias para confirmar o 

descartar diagnósticos 
diferenciales

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

la ruta de promoción y 
mantenimiento de la salud

Se descarta 
enfermedad huérfana

Monitorear y evaluar la gestión del 
riesgo. Elaboración del 

MIPRES individual

IPS remite información 
con la confirmación 

diagnóstica a 
la EAPB

IPS: el profesional 
que lo detecta 

realiza el reporte a 
SIVIGILA

Manejo no farmacológico de
acuerdo a la condición

Prueba confirmatoria diagnóstica estándar: 
criterio clínicos o junta médica. Verificar 

cumplimiento de acuerdo al protocolo Instituto 
Nacional de Salud (evento 342 EH) y con 
la resolución vigente del listado de EH

Valoración integral

Acreditación del 
diagnóstico y definición

del plan de manejo

Valoración de las  
especialidades 

médicas de acuerdo 
con el diagnóstico

Manejo interdisciplinario
de terapias y otros tratamientos

Con la prueba confirmatoria

¿Confirmación
Diagnóstica?

NO SÍ

¿Paciente requiere manejo farmacológico?

NO SÍ

IPS Atención complementaria

El especialista ordena 
la realización de prueba 

con� rmatoria según el evento 342 
de Enfermedades

Huérfanas/Raras y la resolución 
vigente del listado de 

enfermedades Huérfanas/Raras.

En caso de que la prueba 
con� rmatoria sea positiva, 

se de� ne como paciente con 
diagnóstico con� rmado 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 noti� cación a SIVIGILA, ente 
que posteriormente remitirá 

la información 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.

Desde el punto de vista clínico, 
la EAPB remite al paciente al 
prestador complementario 

idóneo para la atención integral 
de pacientes con enfermedades 

Huérfanas/Raras

El centro de referencia o IPS 
realiza una consulta integral 

con un staff de profesionales de 
acuerdo con la patología. Esta 
evaluación incluye valoración 

con trabajo social, químico 
farmacéutico y especialista en 

función de 
la condición.

Se realizará una junta médica 
con el staff de profesionales, 

con el objetivo de crear el plan 
terapéutico individualizado, 

acreditar el diagnóstico y evaluar 
la prescripción del medicamento 

más adecuado para el tratamiento.
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Valoración por químico farmacéuticoDisentimiento 
del Paciente

Prescripción

Prescribir en
plataforma

MIPRES

Radicar MIPRES -INVIMA
para importación

(vital no disponible)

Seguimiento y educación al paciente 
sobre su enfermedad y el tratamiento

Seguimiento y educación al paciente sobre su enfermedad y el tratamiento

Programa de adherencia

Solicitud al 
asegurador

para autorización

Paciente con suspensión 
del tratamiento o cambio 

por decisión medica

Factores externos que intervienen:
red de apoyo, aspectos 

socioeconómicos, nivel educativo, 
interculturalidad e inclusión socialDesenlaces clínicos

Paciente con 
recaídas y entrada 

a urgencias

Paciente 
abandona

el tratamiento

Fallecimiento 
del paciente

Paciente 
adherente

Paciente estable 
y con calidad 

de vida

Articulación 
con todos 

los actores

Se direcciona a la IPS o al gestor farmacéutico asignado 
para la administración y/o entrega del medicamento

¿Medicamento cubierto por el plan de beneficios?

¿Medicamento se 
encuentra disponible 

en el país?

SÍ NO

SÍ NO

¿Paciente acepta el tratamiento?

NO SÍ

IPS Atención complementaria

El paciente decide no seguir las 
indicaciones médicas

a pesar de la información y 
asesoría brindada, y realiza

un escrito donde mani� esta libre y 
voluntariamente

su decisión.

Prescripción médica: Es un 
documento legal por

medio del cual los médicos 
debidamente registrados

y capacitados prescriben la 
medicación al 

paciente para su 
dispensación o suministro.

Si el medicamento prescrito está 
incluido en el Plan de

Bene� cios en Salud se autoriza y 
se direcciona al

proveedor seleccionado quien 
realiza la dispensación

y las actividades de 
farmacovigilancia.

Si el medicamento prescrito 
no está incluido en el Plan de 

Bene� cios en Salud, se prescribe 
por MIPRES y se direcciona al 
proveedor seleccionado quien 
realiza la dispensación y las 

actividades de farmacovigilancia.

Paciente adherente: La OMS 
de� nió el término adherencia 

como “el grado en el que la 
conducta de un paciente, 
en relación con la toma de 

medicación, el seguimiento de una 
dieta o la modi� cación de hábitos 

de vida se corresponde con las 
recomendaciones acordadas con el 

profesional sanitario”.

Paciente estable y con calidad 
de vida: Paciente controlado, 
que ha logrado disminuir los 

efectos en la salud y mantener un 
tratamiento estable.

Recaídas y urgencias: Se 
direcciona al Centro de Atención 

Integral, donde conocen su 
historial y tratamiento actual 

para controlar la eventualidad.

Paciente con suspensión o cambio 
de tratamiento: Por decisión 

médica se cambia o se suspende 
la utilización 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 continúa con 

su tratamiento.

Fallecimiento: pérdida de 
la vida del paciente.
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Consulta con químico farmacéutico Continuar dispensación y seguimiento

Dispensación y/o aplicación
del medicamento

Dispensación segura

Programa de seguimiento farmacoterapéutico

Prestador valida criterios de seguridad

Educación continua al paciente

Seguimiento en el programa de
farmacovigilancia de la institución

Direccionamiento a la EAPB 
para ajuste de la fórmula o 

autorización

Realizar plan de acción

Reporte al INVIMA

Análisis de detención (RNM y PRUM)

Intervención médico-paciente

Presentar al comité de farmacovigilancia, 
generar indicadores y consolidar información

Evaluar causalidad

Reportar al Médico prescriptor

FIN

Paciente con sospecha de reacción 
adversa al medicamento (RAM)

¿Se detecta un 
problema?

SÍ NO

SÍ

NO

¿Cumple con 
criterios de seguridad?

SÍ NO

Centro de atención integral, gestor farmacéutico 
e IPS de atención farmacéutica Se despliegan estrategias 

logísticas para la entrega
segura en el servicio farmacéutico.

La institución prestadora de 
servicios de salud, en convenio 

con el gestor farmacéutico, 
debe contar con un programa de 

farmacovigilancia, con un recurso 
humano que incluye químicos 

farmacéuticos, personal de 
enfermería y un médico como 
apoyo en revisión, análisis y 

gestión de los casos.

Existen dos rutas de entrada 
por parte de los pacientes al 

programa de farmacovigilancia: 
la primera, mediante el 

reporte voluntario de casos 
de sospecha a reacciones 
adversas a medicamentos 

(RAM) y la segunda, mediante el 
seguimiento farmacoterapéutico 

de pacientes que estén en una 
cohorte.

Ante una sospecha de reacción 
adversa a medicamentos 

(RAM), se procede a recolectar 
la información de sospecha, 
y un químico farmacéutico 
del programa realizará una 

entrevista farmacéutica para 
capturar toda la información 
relacionada con las terapias 

farmacológicas del paciente y de 
sus condiciones de salud.
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