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DEFINICION

LAS ENFERMEDADES HUERFANAS (EH) SON AQUELLAS CRONICAMENTE
DEBILITANTES, GRAVES, QUE AMENAZAN LA VIDA Y TIENEN UNA PREVALENCIA
MENOR DE 1 POR CADA 5.000 PERSONAS.

COMPRENDE:

« ENFERMEDADES RARAS
- ENFERMEDADES ULTRA HUERFANAS
- ENFERMEDADES Y OLVIDADAS
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NORMATIVIDAD

LEY 1392 DE 2010
RECONOCE EH DE ESPECIAL INTERES EN SALUD
LEY 1438 DE 2011
DEFINE ENFERMEDADES HUERFANAS
DECRETO 1954 DE 2012
SISTEMA DE INFORMACION DE EH (CENSO - SIVIGILA)
RESOLUCION 430 DE 2013
LISTADO ENFERMEDADES HUERFANAS 1920




NORMATIVIDAD

RESOLUCION 3681 DE 2013
REQUERIMIENTOS TECNICOS CENSO CUENTA DE ALTO COSTO
CIRCULAR EXTERNA 0049 DE 2015 DEL INSTITUTO NACIONAL DE SALUD
LINEAMIENTOS REPORTE SIVIGILA
RESOLUCION 2048 DE 2015
ACTUALIZA LISTADO ENFERMEDADES HUERFANAS 2149

RESOLUCION 5265 DE 2018 >
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ACTUALIZA LISTADO ENFERMEDADES HUERFANAS 2198
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NORMATIVIDAD

RESOLUCION 429 DE 2016
POR LA CUAL SE ADOPTA LA POLITICA DE ATENCION INTEGRAL EN SALUD.
RESOLUCION 3202 DE 2016

« MANUAL METODOLOGICO PARA LA ELABORACION E IMPLEMENTACION DE
LAS RUTAS INTEGRALES DE ATENCION EN SALUD (RIAS),

« RUTAS INTEGRALES DE ATENCION EN SALUD PARA 16 GRUPOS DE RIESGO
RESOLUCION 3280 DE 2018

« LINEAMIENTOS TECNICOS Y OPERATIVOS RUTA DE PROMOCION Y
MANTENIMIENTO DE LA SALUD

« LINEAMIENTOS TECNICOS Y OPERATIVOS RUTA DE LA POBLACION
MATERNO PERINATAL




RESOLUCION 3202 DE 2016 GRUPOS DE RIESGO
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ALTERACION ALTERACION

ES
NUTRICIONA ENFERMEDA TRASTORNO  ENFERMERDA ALTERACION ESY
S DES CARDIO TRASTORNO
MATERNO - LES — DES ASOCIADOS CEREBRO CANCER ES Y SDE LA
PERINATAL  DESNUTRICI  INFECCIOSA  /705eaD0s SEREBRO TRASTORNO  , SoEER |
ON EN S . S VISUALES
SPA METABOLICAS COMUNICACI
MENORES DE N
CINCO ANOS

TRASTORNO
A'-TEEFéAYC'ON ENFERMEDA ACCIDENTES S
TRAGTORNG  PROBLEMAS DES ENFERMEDA Y ENFERMEDA \DEGENERATI
A ENSALUD  VIOLENCIAS RESPIRATOR DES ENFERMEDA DES VoS,
L UD MENTAL IAS ZOONOTICAS DES HUERFANAS JNEUROPATIA
SUCAL CRONICAS LABORALES SY ENF
AUTOINMUNE



©CONO A WNE

CONSTRUCCION COHORTE ALIANSALUD

CENSO 2013

CENSO HEMOFILIA (RESOLUCION 123 DE 2016)
REPORTE A SIVIGILA

REGISTRO NACIONAL DE ENFERMEDADES HUERFANAS
REPORTE DE PACIENTES

REPORTE DE IPS

REPORTE MIPRES

REPORTE TUTELA

IDENTIFICACION EN PROCESO DE RECOBROS
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CARACTERIZACION POBLACIONAL o
30/06/2021 %

690 PACIENTES (HOY 740 = 7%)

VEJEZ NI )15
ADULTEZ NI ) 86
JUVENTUD . 89
ADOLESCENCIA mmm 41
INFANCIA 1 37
PRIMERA INFANCIA 1 26
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TUNJUELITO
USME

LA CANDELARIA
LOS MARTIRES
SANTAFE

BOSA

CIUDAD BOLIVAR
ANTONIO NARIPO
RAFAEL URIBE
PUENTE ARANDA
SAN CRISTOBAL
BARRIOS UNIDOS
KENNEDY
FONTIBON
TEUSAQUILLO
ENGATIVA
CHAPINERO

No Geo

USAQUEN

SUBA

GEORREFERENCIACION URBANO 100% (30/06/2021)
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7,

ENFOQUE DIFERENCIAL (30/06/2021)

* 14% UNA CONDICION IDENTIFICADA

* 0 % OTRAS CONDICIONES,(INDI'GENA, NEGRA O AFROCOLOMBIANA, POBLACION
GITANA (ROM), POBLACION LGBTI, POBLACION CON SITUACION EN CALLE,
POBLACION MIGRANTE, POBLACION CON ACTIVIDAD SEXUAL PAGA)

. NUMERO DE
POBLACION ESPECIAL PERSONAS
DISCAPACIDAD FiSICA, COGNITIVA O SENSORIAL 88
DISCAPACIDAD MENTAL 4
VICTIMA DEL CONFLICTO ARMADO 2
DISCAPACIDAD EN REHABILITACION FUNCIONAL
TOTAL GENERAL 95
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ENFERMEDADES HUERFANAS MAS COMUNES EN ALIANSALUD (30/06/2021

il

ENFERMEDAD DE DEVIC 1 14
SINDROME DE GUILLAIN-BARRE s 20
REUMATISMO PSORIASICO I ??
ENFERMEDAD DE VON WILLEBRAND I ?3
ESCLEROSIS SISTEMICA CUTANEA DIFUSA I ?7/
CIRROSIS BILIAR PRIMARIA I 36
ENFERMEDAD DE CROHN I 36
DEFICIT CONGENITO DEL FACTOR VIII IS 38
ESCLEROSIS SISTEMICA CUTANEA.. IS /?
ESCLEROSIS MULTIPLE

132
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RUTA ENFERMEDADES HUERFANAS

RUTA PROMCCION Y
FAAMTEMNIMMIERNTO

DEMAND®E EEPORTAREA

TAMIZAIE MECHATAL

TakdIZANE PRERNATAL

CaMALIZACOMNES SIRC

REUTA GRUPO DE RIESGOD

PACIEMTE CON SOSPFECHA DIASHMOSTICA DE EMFER MM EDNAD
HUERFARMA

INGRESC DEL PACIENTE & IFPS ABA

WALDRACIDOMN MEDICA

AYUIDAS DIASMOSTICAS DE ACUERDD & BATOLOGLA
SOSPFECHADS,
|
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RUTA ENFERMEDADES HUERFANAS

éPaciente con 5| PACIENTE COM ALTA
alta sospecha SOSPECHA DIAGHNOSTICA
“:mw L DE:T:ZE.HI;I:NE-:P.D I PRUESA EE]NF RERAATOR LA
) - SEGUN AMEND
PROTOCOLOD 1 -
ENFERFEDADES
HUERFANAS RARAS 2019
RES 5265 20158

MO

DESCARTA EMFERMEDAD HUERFANA
RUTA PROMOCION ¥
MANTENIMIENTO

X

RUTA GRUPOS DE RIESGD
ESPECIFICO PARA BUSQUEDA
DE DX DHFEREMNCIALES




¢ Confirmacion
diagnostica de

enfermedad
huérfana?

I
v MO

RUTA ENFERMEDADES HUERFANAS

PACIENTE CON DIAGMOSTICO

CONFIRMADD
EXTRAINSTITUCIOMAL

[traslado de EPS, provenientes

del extranjera, etc)

=l

DESCARTA ENFERMEDAD
HUERFAMA

REPORTE A SIVIGILA EVENTO
HUERFAMAS-RARAS
CODIGOD: 342

REGISTRO NACIONAL DE

RUTA PROBMOCION ¥
MANTENIMIENTO

RUTA GRUPOS DE RIESZ0D

ESPECIFICO PARA EUSOUEDA
DE DX DHFEREMCIALES

L 4

REMISION A PRESTADOR
COMPLEMENTARIO DE
ATEMCION INTEGRAL DE
ENFERMEDADES
HUERFANAS

EMFERMEDADES HUERFAMAS

PRESCRIPCION TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO

¥

\i PLAM TERAPEUTICO

INTEGRAL DE CUIDADO Y
SEGUIMIENTO DE ACUERDO A
ENFERMEDALD

|
¥

COMSULTAS DE SEGUIMIENTO
DE ACUERDO A PROTOCOLOS
O GUIAS DE MANEID

v

INGRESD A COHORTE
EMFERMEDADES
HUERFAMAS
ASEGURADOR

CARACTERIZACION
POBLACIONAL

DISPENSACION

FARPACOWVIGILAMNCIA

DHEENTIMIENTO

v

RUTA PROMOCION ¥
MANTENIMIENTO




PROBLEMAS

« DIFICULTAD EN OBTENER UN DIAGNOSTICO

« OPCIONES DE TRATAMIENTO LIMITADAS

« POCA INVESTIGACION DISPONIBLE SOBRE SU ENFERMEDAD

« ESCASES DE MEDICOS O CENTROS CON EXPERIENCIA EN
TRATAR UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

« FALTA DE OPORTUNIDAD EN CITAS

« MULTIPLES PATOLOGIAS QUE AFECTAN DIFERENTES ORGANOS
Y/O SISTEMAS

« MEDICAMENTOS NO DISPONIBLES EN EL PAIS

« PENDIENTE LINEAMIENTOS RIAS EH

« DESCONOCIMIENTO DE LA SOCIEDAD

« SENSACION DE AISLAMIENTO

« FALTA DE INFORMACION

« MEDICINA PREPAGADA + ALIANSALUD
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GRACIAS
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A“ﬂ“%llilag | BANMEDICA



EMPRESAS

Alia n@l l%g BANMEDICA



EMPRESAS

Al ian@lud ‘ BANMEDICA

eps



	DEFINICIÓNLAS
	NORMATIVIDAD•
	RESOLUCIÓN 3202 DE 2016GRUPOS DE RIESGO
	CONSTRUCCIÓN COHORTE ALIANSALUD1.
	CARACTERIZACIÓN POBLACIONAL30/06/2021690
	GEORREFERENCIACIÓNURBANO 100% ( 30/06/2021)
	ENFOQUE DIFERENCIAL (30/06/2021)•
	ENFERMEDADES HUÉRFANAS MAS COMUNES EN ALIANSALUD (30/06/2021)
	RUTA ENFERMEDADES HUÉRFANAS
	PROBLEMAS•

