CAPITULO 1
Actores del
sistema de
salud




modelos de atencién centrados en el paciente, que promue-

van el abordaje conjunto de la enfermedad, la comprensién
integral de la personay su entornoy la comunicacién efectiva entre
el personal de salud y quien recibe la atencién. Esta perspectiva se
basa en el reconocimiento de la salud y la vida como fines primor-
diales, lo que exige una actuacién coordinada de todos los actores
que integran el sistema.

El capitulo expone brevemente quiénes son los actores en la sos-
pecha, el diagnéstico, el tratamiento y el seguimiento de las Enfer-
medades Huérfanas Raras (EH/R) para mejorar los servicios de sa-
lud destinados a quienes viven con estas patologias.

Para establecer rutas de atencién en salud verdaderamente in-
tegrales, resulta esencial fomentar la coordinacién entre todos los
actores que participan en las diferentes etapas del proceso, a fin de
garantizar una prestacion de servicios continua y articulada, como
se analizara mas adelante.

EL objetivo fundamental del sistema de salud es implementar



ORGANIZACIONES ACADEMIAY

COMUNIDAD
CIENTIFICA

INDUSTRIA
FARMACEUTICA IPACIENTES 1

i
s

INVIMA/IETS

i

|| =
LM

NRN

: NRN

ENTIDAD

=
m Ul T
AREN HEE|

N AEEN T

AREN

LT

Figura 2. Actores del sistema de salud en Colombia
Fuente: elaboracién propia — Comité Editorial
1. Pacientes

Aunque no son actores institucionales, si constituyen el eje central
del sistema, ya que son quienes presentan una condicién de salud
que requiere atencién médica, ya sea mediante consulta, exdmenes
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diagnésticos, atencién de urgencias u hospitalizacién y controles
de seguimiento.

La atencién brindada por profesionales calificados proporciona
a los pacientes las herramientas necesarias para afrontar su enfer-
medad. En el caso de quienes padecen EH/R, su situacién adquiere
un cardcter prioritario en el ambito de la salud pdblica, tal como lo
establece la Ley 1392 de 2010, que reconoce explicitamente estas
patologias como de especial interés en salud.

2. Ministerio de salud y proteccion social

Elsistema de salud hace parte del Sistema General de Seguridad So-
cial en Salud (SGSSS) en Colombia, bajo la requlacién del gobierno,
a través del Ministerio de Salud y Proteccion Social. Este organismo
es el encargado de disefary regular las politicas pablicas y los mo-
delos de atencién en salud enfocados en el bienestar del paciente.

3. Entidades administradoras de planes de beneficios
(EAPB/EPS)

En 1993, con la Ley 100, se crean las Entidades Promotoras de Sa-
lud (EPS) como las encargadas de la afiliacién de los usuarios y la
administracion de la prestacion de los servicios de las instituciones
prestadoras.

Posteriormente, en 2007 con la Ley 1122, se establecen las si-
guientes funciones para las EPS dentro de la organizacién del ase-
guramiento:

» Larepresentacion del afiliado ante el prestador.

e Laadministracién del riesgo financiero.

* Elmanejo eficiente del riesgo financiero.

* Lagestion del riesgo en salud.

* La articulacién de los servicios que garanticen el acceso
efectivo.

Por dltimo, en 2016 se profiere el Decreto 780 Unico Reglamenta-
rio del Sector Salud y Proteccién Social que considera como EAPB
las siguientes:
» Entidades Promotoras de Salud (EPS) del Régimen Contributi-
voy del Régimen Subsidiado, orientadas a afiliar a los usuarios
y administrar los fondos financieros.
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* Entidades Adaptadas de Salud que son las encargadas de pres-
tar servicios de salud a sus empleados y pensionados bajo con-
diciones especiales.

* Empresas de Medicina Prepagada, entidades que tienen reglas
de operacién y responsabilidades diferentes.

4. Instituciones prestadoras de servicios de salud (IPS)

Son entidades o establecimientos que ofrecen servicios de aten-
cién médica, diagnéstico, tratamiento y cuidado de la salud a los
pacientes. Hacen referencia especifica a hospitales, consultorios,
clinicas, laboratorios, centros de rehabilitacion, entre otros. Es-
tas instituciones deben estar habilitadas para su funcionamiento de
acuerdo con su nivel de complejidad por el ente competente (Minis-
terio de Salud y Proteccién Social, 2022).

5. Gestores farmacéuticos

Son los operadores logisticos, cadenas de farmacias, cajas de com-
pensacién y/o establecimientos de comercio, entre otros, que rea-
lizan la dispensacién ambulatoria en establecimientos farmacéuti-
cos a los afiliados del SGSSS por encargo contractual de las EAPB,
IPSy de otros actores del sistema (Ministerio de Salud y Proteccién
Social, 2022).

6. Industria farmacéutica

La industria farmacéutica es el sector que se dedica a la investi-
gacién, fabricacion, preparacién y comercializacion de medica-
mentos y dispositivos médicos para el tratamiento o prevencién
de las enfermedades (Ministerio de Salud y Proteccién Social,
2022).

7. Instituto nacional de vigilancia de medicamentos y
alimentos (INVIMA)

Es la entidad gubernamental responsable de regular y vigilar la
calidad, sequridad y eficacia de los productos farmacéuticos, dis-
positivos médicos, cosméticos y demas insumos relacionados con la
salud en Colombia. (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2022).

@ RUTA DE ENFERMEDADES HUERFANAS/RARAS

8. Instituto de evaluacion tecnologica en salud (IETS)

Es la agencia que realiza la Evaluacién de Tecnologias en Salud (IETS)
basada en la evidencia cientifica y la produccién de guias y protoco-
los sobre medicamentos, dispositivos, procedimientos y tratamientos.
Esto con el fin de hacer recomendaciones a las autoridades compe-
tentes sobre las tecnologias que deben ser cubiertas con recursos
plblicos a través del SGSSS (Ministerio de Salud y Proteccién So-
cial, 2022).

9. Organizaciones sociales

Las organizaciones de pacientes funcionan como instancias de re-
presentacién y participacién activa que trabajan por la inclusién,
integraciény atencion de la poblacién de EH/R de Colombia, donde
searticulan discusiones, estrategiasy evaluaciones centradas en
el bienestar del paciente. Estas organizaciones permiten identifi-
car, desde la experiencia del usuario, las principales barreras de
acceso al sistema de salud, al tiempo que facilitan la superacién de
dichas dificultades. En este contexto, es fundamental que los pro-
pios pacientes asuman un papel central en la toma de decisiones
relacionadas con su salud.
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10. La academia y la comunidad cientifica

Segun la Ley 1392, articulo 10, la capacitacion y divulgacién del co-
nocimiento sobre las EH/R deben ser promovidas mediante acciones
dirigidas a todas las profesiones y ocupaciones del sector salud.

Elarticulo 11, relativo a la investigacion, sefiala que el Gobierno
Nacional promovera mecanismos para fomentar la participacion y
la investigacion cientifica orientada al diagnéstico tempranoy al
desarrollo de tratamientos potenciales, incluyendo componentes
psiquiatricos, psicolégicos y farmacolégicos asociados a las enfer-
medades. En este proceso, la comunidad cientifica y la academia
desempefian un papel fundamental para identificar los factores
clinicos y no clinicos que afectan el manejo adecuado de la enfer-
medad, la adherencia terapéutica, la actualizacion de las Guias de
Practica Clinica y la consolidacién de la medicina basada en la evi-
dencia (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2010).

11. Entidades de inspeccion y control

Estas entidades tienen la responsabilidad de ejercer funciones de
vigilancia y control, formular planes, programas y proyectos para
el desarrollo del sector salud, asi como implementar las normas,
politicas y estrategias definidas a nivel nacional. También deben
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brindar asistencia técnica a los municipios y a las instituciones
plblicas prestadoras de servicios de salud, supervisar el recaudo
y la correcta aplicacién de los recursos propios. Adicionalmente,
les corresponde velar por el cumplimiento de las politicas y normas
emitidas por el Ministerio de Salud y Proteccidn Social, y fomentar
la participacion social y el ejercicio efectivo de los derechos y de-
beres de los ciudadanos.

Este proyecto invita a todos los actores del sistema de salud a
trabajar de manera articulada en favor de los pacientes, promo-
viendo la implementacién de esta ruta como un estandar o guia
nacional. Su objetivo es facilitar la navegacion dentro del sistema
para las personas con estas patologias, garantizando una atencién
clara, coordinaday oportuna en todo el pais.
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