





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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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.
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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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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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Valoracionde las
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acuerdo a la condicion

¢Paciente requiere manejo farmacoloégico?
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@ 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,
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@ 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.
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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”.
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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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I — | abordaje integral de las Enfermedades Huérfanas Raras
conc USIones E(EH/R) exige una transformacién profunda del sistema de
salud, de la cultura médica y de las politicas piblicas. Este
documento ha permitido visibilizar las mdltiples aristas que con-
figuran la experiencia de vivir con una EH/Ry el manejo por par-
te del personal de la salud, desde la sospecha, el diagnésti-
co, el tratamiento y el seguimiento hasta la inclusién social.
A continuacién, se presentan las conclusiones estructuradas en
ejes estratégicos que deben orientar la accién colectiva:

* Lasospechay el diagnéstico oportuno son la piedra angular
para mejorar la expectativa y calidad de vida de las personas
con EH/R. En este sentido, la atencién primaria debe for-
talecerse como el primer eslabén de sospecha clinica, capa-
citando al personal médico para reconocer signos atipicos,

realizar derivaciones pertinentes y utilizar herramientas
diagnésticas avanzadas. Por esta razdn, en esta nueva ver-
sién se propone la agrupacion de las EH/R por sistema y es-
pecialidad cabecera, proporcionando a los profesionales de
salud, herramientas claras para identificar de forma oportuna
estas condiciones, por medio de un conjunto de «banderas
rojas», signos, sintomas o patrones inusuales que activen la
sospecha diagnéstica, desde los primeros niveles de atencién.

La demora en el diagnéstico no solo agrava la condicién médica,
sino que prolonga el sufrimiento emocionaly econémico del pa-
cientey su entorno. Un diagnéstico temprano permite planificar
el tratamiento, reducir complicaciones y facilitar la integracion
del paciente a una vida social, educativa y laboral digna.

La ruta de atencién para EH/R debe dejar de ser un documento
técnico y convertirse en una prdctica viva, adoptada por todos
los actores del sistema. Su implementacién requiere voluntad
politica, recursos financieros, formacién continua y mecanis-
mos de evaluacion. La ruta debe evolucionar con base en la




evidencia, las experiencias de los pacientesy los avances cienti-
ficos. Solo asi se garantizara una atencién centrada en el pacien-
te, con accesibilidad, oportunidad, continuidad e integralidad.

La ley de tamizaje representa una oportunidad histérica para
detectar precozmente EH/R en recién nacidos. Su implemen-
tacion debe ser universal, con cobertura nacional, protocolos
estandarizados y seguimiento longitudinal. EL tamizaje no es
solo una prueba médica, es una politica de equidad que per-
mite intervenir antes de que la enfermedad se manifieste
clinicamente, reduciendo la carga para el sistema de salud y
mejorando la calidad de vida desde los primeros dias de vida.

Es fundamental avanzar en la consolidacion y expansion de
centros de referencia en Colombia, como una estrategia clave
para mejorar la atencion de los pacientes, encontrando espa-
cios especializados que concentran conocimiento, tecnologia
y experiencia clinica. Su habilitacién debe ser promovida me-
diante incentivos normativos y financieros, reconociendo su
rolen la prevencién, diagnéstico, tratamiento, rehabhilitaciony
generacion de evidencia. Estos centros deben funcionar como
articuladores entre niveles de atencién, garantizando que el
paciente reciba servicios de alta calidad sin fragmentacién.

La relacién médico-paciente debe trascender lo técnico y
convertirse en un vinculo humano basado en la empatia, el
respeto y la comunicaciéon asertiva. Esta relacion favorece la
comprension de los sintomas, la adherencia al tratamiento,
el autocuidado y la toma de decisiones compartidas. En en-
fermedades raras, donde la incertidumbre es constante, el
acompanamiento emocional y la escucha activa son tan im-
portantes como el tratamiento farmacolégico.

La seguridad del paciente con enfermedad huérfana implica
garantizar que sea atendido por profesionales con formacién
especifica, bajo protocolos clinicos actualizados y con acceso
a medicamentos seguros. Las fallas en la formulacién, dispen-
sacién o seguimiento pueden tener consecuencias graves. Por
ello, todos los actores del sistema deben asumir la responsa-
bilidad de construir entornos clinicos seguros, con auditorias,
sistemas de reporte y cultura de mejora continua.

El uso racional de medicamentos implica que el paciente re-
ciba el farmaco adecuado, en la dosis correcta, con informa-
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cion claray seguimiento terapéutico. En el contexto de EH/R,
donde muchos tratamientos son de alto costo y complejidad,
es fundamental evitar la polimedicacién, promover la edu-
cacion farmacoldgica y garantizar la trazabilidad del trata-
miento. Esto beneficia al paciente, mejora los resultados
clinicos y optimiza los recursos del sistema.

La farmacovigilancia debe ser proactiva, continua y centrada en
el paciente. No basta con reaccionar ante eventos adversos; se
requiere un sistema que acompafie al paciente durante todo el
tratamiento, identifique riesgos, evalde la efectividad y promue-
va el reportevoluntario. Los pacientes deben estar empoderados
para verificar sus medicamentos, almacenarlos adecuadamente
y comunicar cualquier cambio en su estado de salud.

Las necesidades del paciente con EH/R no se limitan al ambi-
to clinico. La falta de empleo, vivienda, educacién e inclusion
social agrava su vulnerabilidad. Por ello, es urgente construir
espacios intersectoriales donde salud, trabajo, educacién,
vivienda y proteccién social trabajen de manera coordinada.
Esta integracion permitird abordar la vida del paciente en su
totalidad, reconociendo su dignidad y derechos.

La fragmentacién del sistema de salud es uno de los princi-
pales obstaculos para la atencién integral. Se requiere inte-
grar aseguradores, prestadores, entes de control, academia,
sociedad civil y pacientes en mesas de trabajo permanentes.
La confianza, la transparencia y la voluntad de colaboracion
deben ser principios rectores para construir un sistema efi-
ciente, justo y centrado en el paciente.

Los pacientes con EH/R enfrentan maltiples barreras que deben
ser mitigadas para acceder a servicios, tratamientos y diagnés-
ticos, mediante compromisos institucionales, respuestas opor-
tunas a PQRS, uso estratégico de mecanismos constitucionales
como la tutela, y jornadas de atencién interinstitucional. El ac-
ceso no debe depender de la capacidad de lucha del paciente,
sino de la garantia efectiva de sus derechos.

La atencidn a pacientes con EH/R debe ser continua, arti-
culada y multidisciplinaria. Se requiere un modelo 360° que
evalle todas las dimensiones del paciente —bioldgica, psico-
l6gica, socialy funcional— para disefiar un plan terapéutico
personalizado. Este enfoque permite minimizar el avance de
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la enfermedad, mejorar la calidad de vida y empoderar al pa-
ciente en su proceso de salud.

Las EH/R son diversas, heterogéneas y muchas veces impre-
decibles. Por ello, se requiere un enfoque diferencial que reco-
nozca esta pluralidad y disefie modelos de atencidn flexibles,
innovadores y adaptados a cada condicién. La estandarizacion
no puede ser sinénimo de rigidez; debe permitir la personaliza-
ciény lainnovacién clinica.

El cuidador es un actor fundamental en el proceso de aten-
cién, pero muchas veces invisible para el sistema. Su labor im-
plica desgaste fisico, emocional y econémico. Aunque existen
redes de apoyo desde la sociedad civil, se requiere implementar
la ley del cuidador, que reconozca sus derechos, promueva su
bienestary facilite su inclusién en politicas sociales. Cuidar al
cuidador es cuidar al paciente. Robustecer nuevas tecnologias.

El cuidado familiar en el contexto de las EH/R, representa una
expresion profunda de amor, donde las mujeres suelen asu-
mir el rol de cuidadoras muchas veces sacrificando su propio
bienestar. Este cuidado se manifiesta en acciones directas,
indirectas y pasivas, todas esenciales para el bienestar del
paciente. En Colombia, el marco legal reconoce y protege a
las personas cuidadoras, promoviendo su formacién, visibi-
lidad y acceso a derechos. El impacto del cuidado se refleja
en miltiples dimensiones como fisicas, emocionales, socia-
les y espirituales, lo que exige un equilibrio entre cuidary
auto cuidarse. Las organizaciones de pacientes son un apoyo
fundamental para los cuidadores que buscan garantizar los
derechos del paciente.

Es de resaltar el aporte de la Universidad de la Sabana en
la construccién de la triada del cuidado —paciente, cuidador
y profesional de la salud—, donde los tres actores deben tra-
bajar coordinados y arménicamente para lograr una atencién
integral, humanizada y efectiva.

Es importante reconocer el avance normativo con la expedi-
cion de la ley del cuidador en Colombia, lo que refleja un gran
logro para este grupo poblacional; sin embargo, se considera
necesario comenzar a trabajar articuladamente, buscando la
implementacién de dicha norma y haciendo efectiva la real
protecciéon para los cuidadores.
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La falta de informacién sobre las EH/R puede perpetuar el es-
tigma, la discriminaciény la exclusién en todos los ambitos de
la vida. Educar a la sociedad es el primer paso hacia la empatia
y la equidad. La inclusién comienza con el conocimiento.

Las personas con EH/R pueden enfrentar barreras estructura-
les que limitan su acceso a la formacidon académicay al trabajo
digno. Es urgente implementar politicas inclusivas que garan-
ticen ajustes razonables y oportunidades reales. La educacién
y el empleo son derechos, no privilegios.

El proyecto de vida debe ser posible para todos, a pesar de
los desafios clinicos y sociales, las personas con EH/R tienen
suefios, metas y capacidades. Acompafarlas en la construc-
cién de un proyecto de vida es una responsabilidad colectiva.

El deseo de construir vinculos afectivos y familiares no debe ser
condicionado por el diagnéstico. Se requiere un enfoque ético,
informado y respetuoso que apoye la autonomia reproductiva'y
el cuidado mutuo. Formar familia es un derecho humano.

La participacion social fortalece la salud mentaly el sentido de
pertenencia, el aislamiento social agrava el sufrimiento. Pro-
mover espacios accesibles, seguros y diversos es esencial para
que estas personas puedan ejercer su ciudadania plenamente.

El estigma es una barrera invisible pero poderosa, combatirlo
requiere acciones sostenidas desde la educacion, los medios de
comunicacién, las politicas publicas y la cultura. La visibilidad
y el contacto humano son herramientas clave para transformar
los imaginarios.

La interseccién entre salud, educacién, trabajo y familia exige
respuestas integrales, no basta con atender la enfermedad; es
necesario construir entornos que reconozcan la dignidad, los
derechos y el potencial de quienes viven con estas condiciones.

Las terapias avanzadas representan una oportunidad inno-
vadora para tratar EH/R, mediante el uso de genes, células
y tejidos, superando las limitaciones de los medicamentos
tradicionales. En Colombia, entidades como el Instituto Na-
cional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos (INVIMA) y
el Instituto de Evaluacién Tecnoldgica en Salud (IETS) desem-
pefan un papel clave en la evaluacién y regulacion de estas
tecnologias.
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Normograma

La atencion de la salud y el
saneamiento ambiental son
servicios publicos a cargo del
Estado.

Sistema de Seguridad Social
Integral.

Por el cual se reglamenta el
servicio farmacéutico y se dictan
otras disposiciones.

Por el cual se hacen algunas
modificaciones en el Sistema
General de Seguridad Social en
Salud y se dictan otras
disposiciones.

Articulo relacionado
Constitucion La atencion de la salud y el
Politica de saneamiento ambiental son

Colombia servicios publicos a cargo del
Estado.

Ley 100 1993 |El Sistema General de
Seguridad Social en Salud crea
las condiciones de acceso a un
Plan Obligatorio de Salud.

Decreto 2200 | 2005 |Toda prescripcion de
medicamentos debera hacerse
por escrito, previa evaluacion
del paciente y registro de sus
condiciones y diagnostico en la
historia clinica, utilizando para
ello la Denominacién Comun
Internacional (nombre
genérico).

Ley 1122 2007 |Funciones de las Entidades
Promotoras de Salud (EPS).

asegurar que se proteja de
manera efectiva el derecho a la

Derecho a la salud como derecho |Sentencia 2008 |Ordenes de la Corte
fundamental. Constitucional encaminadas a

Ley de Enfermedades Huérfanas.

Se unifica la regulacion respecto
a los lineamientos de la Carta de
Derechos y Deberes del Afiliado y
del Paciente en el Sistema
General de Seguridad Social en
Salud y de la Carta de
Desempenio de las entidades
promotoras de salud de los
regimenes contributivo y
subsidiado y se dictan otras
disposiciones.

salud.

Ley 1392 2010 |Se reconocen las
enfermedades huérfanas como
de especial interés y se
adoptan normas tendientes a
garantizar la proteccion por
parte del Estado colombiano a
esta poblacion.

Resolucion 2012 |Es un derecho de los pacientes

4343 «disfrutar y mantener una
comunicacion plenay clara con
el personal de la salud,
apropiada a sus condiciones
sicologicas y culturales y, en
caso de enfermedad, estar

informado de los procedimientos
y tratamientos que se le vayan a

practicar y el pronostico y riesgos
que dicho tratamiento conlleve».




Tema

Sistema de informacién de
pacientes con EH

Norma

Decreto 1954

Ano

2012

Articulo relacionado

Establece las condiciones y
procedimientos para
implementar el sistema de
informacion de pacientes con
enfermedades huérfanas,
definidas en el articulo 2 de la
Ley 1392 de 2010, modificado
por el articulo 140 de la Ley
1438 de 2011,

Por medio de la cual se establecen
las disposiciones para garantizar el
pleno ejercicio de los derechos de
las personas con discapacidad.

Ley 1618

2013

El objeto de la presente ley es
garantizar y asegurar el ejercicio
efectivo de los derechos de las
personas con discapacidad,
mediante la adopcion de
medidas de inclusién, accion
afirmativa y de ajustes
razonables y eliminando toda
forma de discriminacion por
razén de discapacidad, en
concordancia con la Ley 1346
de 2009.

Censo de pacientes con EH

Resolucion
3681

2013

Define los requisitos técnicos y
contenidos para que los actores
del sistema de salud reporten
informacién por unicavez a la
Cuenta de Alto Costo, con el fin
de crear un censo de pacientes
con enfermedades huérfanas
(raras)

Primer listado de EH

Ley 430

2013

Permite un proceso mas
incluyente y basado en
evidencia para la actualizacion
del listado vy la participacion de
afectados, bajo la Ley 1392 de
2010.

Por medio de la cual se regula el
derecho fundamental a la salud y
se dictan otras disposiciones.

Ley 1751

2015

Sujetos de especial proteccion.
La atencion de nifios, nifas 'y
adolescentes, mujeres en estado
de embarazo, desplazados,
victimas de violencia y del
conflicto armado, la poblacion
adulta mayor, personas que
sufren de enfermedades
huérfanasy personas en
condicién de discapacidad,
gozaran de especial proteccion
por parte del Estado. Su atencion
en salud no estara limitada por
ningun tipo de restriccion
administrativa o econdémica.

Actualizacion del listado de EH

\_

Resolucion
2048

2015

Se definieron en el listado 2.149
EH

J

D
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Articulo relacionado

Instrucciones para el manejo de
las EH

Circular
externa 011

Esta circular busca mejorar
drasticamente la prestacion de
servicios de salud para
personas con enfermedades
raras en Colombia,
enfocandose en la calidad,
oportunidad y acceso efectivo
a los servicios.

Condiciones de habilitaciéon de
los centros de referencia de
diagnéstico, tratamiento y
farmacias para la atencion
integral de las enfermedades
huérfanas.

Resolucion
651

2018

Lineamientos para la
habilitacion de Centros de
Referencia en Colombia.

Actualizacion del listado de EH

Resolucion
5265

2018

Se definieron en el listado 2.198
EH

Certificacion de discapacidad y
caracterizacién de personas con
discapacidad

Resolucion
583

2018

implementa la certificacion y
registro de discapacidad a
efectos de definir las
condiciones en las cuales debe
ser expedido el certificado y
lograr la caracterizacion de la
poblacion con discapacidad
que permita fijar los alcances
de la politica publica en la
materia.

Por medio de la cual se crea el
Programa de Tamizaje Neonatal
en Colombia.

Ley 1980

2019

La presente ley tiene por objeto
regulary ampliar la practica del
tamizaje neonatal en Colombia
mediante la deteccion
temprana de cegueray sordera
congeénitas, la utilizacion,
almacenamiento y disposicion
de la muestra de sangre del
recién nacido para detectar
tempranamente los errores
congeénitos del metabolismoy
enfermedades que puedan
deteriorar la calidad de vida de
las personas y otras
alteraciones congénitas objeto
de tamizaje que generan
enfermedades cuyo
diagnostico temprano permite
evitar su progresion, secuelas y
discapacidad o modificar la
calidad o expectativa de vida.

Disposiciones del Registro de
pacientes con EH y la notificacion
al Sivigila

Resolucion
946

2019

Senala directrices con relacion
al Registro Nacional de
Pacientes con Enfermedades
Huérfanas y estandarizar los
criterios para el diagnostico
confirmatorio de las
enfermedades huérfanas, a
efectos del reporte al SIVIGILA.

J
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Articulo relacionado

Como afrontar los retos de las Resolucion 2021 |Reconociendo la necesidad de
personas que viven con una del 16 de promover y proteger los
enfermedad rara y sus familias. diciembre de derechos humanos de todas

la ONU las personas, incluidos los

aproximadamente 300
millones de personas que viven
con una enfermedad rara en
todo el mundo.

Exoneraion de copagos y cuotas |Decreto 1652 | 2022 |Actualiza las normas sobre
moderadoras copagos y cuotas moderadoras
en el Sistema General de
Seguridad Social en Salud
(SGSSS), estableciendo qué
servicios estan exentos de
pagos para las personas
diagnosticadas con EH.

Por medio de la cual se actualiza |Resolucion 2023 |Se expide el listado con 2236

el listado de enfermedades 023 Enfermedades Huérfanas (EH)
huérfanas-raras. reconocidas en Colombia.

Ley del Cuidador: La creacion del |Ley 2297 2023 |Se entiende por cuidador o
perfil ocupacional «cuidador o asistente personal una
asistente personal de personas persona, profesional o no, que
con discapacidad>. apoya a realizar las tareas

basicas de la vida cotidiana de
una persona con discapacidad
quien, sin la asistencia de la
primera, no podria realizarlas.

Por la cual se dictan disposiciones |Resolucion 2024 |La presente resolucion tiene

en relacion con el procedimiento |1197 por objeto establecer el

de certificacion de discapacidad y procedimiento de certificacion
el Registro de Localizaciony de discapacidad y el Registro
Caracterizacion de Personas con de Localizaciony
Discapacidad. Caracterizacion de Personas

con Discapacidad (RLCPD), este
ultimo como mecanismo para
localizar, caracterizary
certificar a las personas con
discapacidad. (Resolucion 1239
de 2022 fue derogada por la
Resolucion 1197 de 2024)

Por medio del cual se actualiza el |Resolucion 2025 |Se definieron en el listado 2.273
Jistado de EH 02625 EH

J/
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ACOPEL

Asociacion Colombiana de Pa-
cientes con Enfermedades de De-
posito Lisosomal

CAP
Centros de Atencién Primarios

DSS
Determinantes sociales en salud

EAPB
Entidades Administradoras de
Planes de Beneficio

EPS
Empresas Promotoras de Salud

ETES
Evaluacién de Tecnologias en Sa-
lud

IETS
Instituto de Evaluacion Tecnolo-
gica en Salud

INVIMA
Instituto Nacional de Vigilancia
de Medicamentos y Alimentos

IPS
Instituciones Prestadoras de Sa-
lud

MAR
Medicamentos de Alto Riesgo

MSPS
Ministerio de Salud y Proteccién
Social

PBS
Plan de Beneficios en Salud

PQRS
Peticiones, Quejas, Reclamos y
Solicitudes

PRUM
Problema Relacionado con los
Medicamentos

RAM
Reaccion Adversa a Medicamen-
tos

RLCPD

Registro de Localizacién y Carac-
terizacién de Personas con Dis-
capacidad

RNM

Resultado Negativo de la Medi-
cacion

RNPEH

Registro Nacional de Pacientes
con Enfermedades Huérfanas

SGSSS
Sistema General de Seguridad
Social en Salud
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