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OBJETIVO

INTRODUCCION

Las enfermedades huérfanas/raras (EHR) son condiciones cronicamente debilitantes que amenazan la vida, con una prevalencia de 1 por Mejorar la calidad en el diagndstico y
cada 5.000 personas (Colombia). manejo especializado en menores de
Entre un 50 y 75% se inician en la etapa pediatrica; un 65% presentan déficit motor, sensorial o intelectual y 1/3 de los pacientes tiene un 18  aflos  con Enfermedades
grado de dependencia funcional que requiere atencion especializada durante toda la vida. Huérfanas (EHR) en el Hospital Infantil
A pesar de lo consignado en la ley 1392 del 2010, los pacientes sufren brechas de calidad como falta de acceso a profesionales e de la Cruz Roja Seccional Caldas
Instituciones especializadas cerca al sitio de residencia, atencion fragmentada (desarticulacion EPS/IPS), demora diagnostica (promedio 61 (HICRO)

meses), variabilidad de manejo, falta de acceso a medicamentos y redes de apoyo.

METODOLOGIA: CIENCIA DEL MEJORAMIENTO

MANO DE OBRA | MATERIALES
Nifios con EHR con comorbilidad grave en (OBJETIVOS/SMART) . ” . 5 o
Variabilidad en el enfoque terapéutico de los pacientes Falta de servicios de rehabilitacién para Dx y Tto de EHR
consulta, hospitalizacion/UCI; relacionado o y AR |
Falta de reconocimiento médicos especialistas expertos locales Falta de pruebas funcionales diagndsticas y laboratorio Nifios con EHR con
e : . . . iy : o o complicaciones graves en
con d |ﬂCU |tades en e' dCCeso, Oportu nldadl | ncrementar pa ra d|C 2024 en un 30% |a |d eﬂtIfICaCIOﬂ de Falta en informacion, capacitacion T. Humano salud en EHRY\, ' Ausencia bases de datos y sistemas de informacién en EHR\ consulta y hospitalizacién, sin
. . ) , ) acceso a servicios
integralidad  para el diagndstico o | nifios con EHR, para que accedan de manera oportuna A T
! ! N . ) . ) L ) ) grandes ciudades, dificultades
. ) ) L o ecesidad de ajuste a procesos admin. adaptados para EHR Necesidad de abordaje psicosocial de contextos complejos econdmicas para el traslado
tratamiento. accesible e integral a servicios especializados. Manejo mono-disciplinar, falta de abordaje integral e demoras diagnésticas, atencion
. rdmites administrativos exigentes por EPS fragmentada sin continuidad.
Altos costos para el sistema de salud: Demoras en procesos diagndsticos Sobrecostos sistema salud
D o / Necesidad de informacién y contratacién Aseguradoras
. s . emoras consultas especializadas para EHR
sociales y economicos. /
METODO | MEDIO AMBIENTE
Key Drivers Secondary Driver Change ideas - Intervenciones
Fortalecer la estructura - o L Q00 . . . )
o Constituir el Comité Institucional de EHR TSI Sesiones Comite Institucional EHR: S o
. organizacional l | 23 participantes (Representantes especialidades, Subespec., Biopsicosocial, Calidad, Gestion clinica).
SMART Aim:
Fortalecer atencién especializada y o _ _ r— | Profesionales/Especialistas participantes de las socializaciones
: Sensibilizar, capacitar y entrenar al Talento Humano en Salud intra y Q 138 Modelo atencién EHR, 52 Hiperplasia Suprarrenal congénita, 50 Atrofia muscular espinal, 36 Sindrome
. oportuna por profesionales o RS
Incrementar para dic 2024 ‘ dos EHR extrainstitucional v Urémico atipico
en un 30% la identificacion entrenados
de ncllnos condEHR para que Disminuir barreras de Implementar sistema de informacion Unificar bases de datos: Historia Clinica (E-Salud), SIVIGILA, Gestion rQ 130 racientes nuevos SIVIGILA:
accedan € Mmanera acceso para la gestion autorizaciones (SIIS), Aseguradores (Plataformas autogestién) ! @ 43 en el 2023y 87 en el 2024
oportuna, accesible e
integrgl _ d servicios _ Fortalecer servicios diagndésticos y Implementar pruebas osteomusculares y estudios Laboratorio clinico (Testeo). /‘ 14 pruebas implementadas:
especializados. Mejorar lo a terapéuticos Fortalecer los servicios de: Cirugia, Hospitalizacién, UCI &— 6 Pruebas testeo, 8 Pruebas funcién osteomuscular
oportunidad en consulta
especializada Disefiar Rutas de Atencién Integral basados en la mejor evidencia, Lineamientos =] 4 oo .
GLOBAL Aim: Estandarizar practicas clinicas técnicos, modelos de atencién cronicos y EHR; dirigidos a planes de atencién |§]D Rutas de atencion integral implementadas:
im: P T ] y R g P C 3 Manuales e instructivos, 4 Formatos, 3 Protocolos medicamentos alto riesgo
Realizar abordaje individualizada y uso pertinente de tecnOIOg'a' =l Tamizaje Neonatal Endocrino - metabdlico. (Unidades Neonatales)
integral e ) . . o - L
i i o g Conformar/Fortalecer Juntas Establecer/Fortalecer la metodologia y capacidad instalada para realizacion de > O Implementacién y fortalecimiento de las Juntas de:
Mejorar la calidad en el individualizado a los ) L : . o . ; L i -
diagnéstico y  manejo menores con condicion interdisciplinares EHR juntas interdisciplinares (pluripatologia, condicién priorizada, alto costo). [E] Neuromuscular y Divergencia del Desarrollo Sexual
especializado en menores de de EHR
18 afios con EHR en el Fortalecer mecanismos de apoyo Establecer metodologias y alianzas para la: Educacion, adherencia, proteccién, — Intervencién con EPS por barreras en la dispensacion ambulatoria de medicamentos:
Hospital Infantil de la Cruz social y administrativo inclusién, Gestion autorizaciones entre Hospital y EPS. - 12 .en 2023y 32 en 2024
Roja Seccional Caldas. _ _ -
Implementar/Fortalecer/ Articular grupos colaborativos con los sectores de: Salud (EPS, IPS), educacién, o Relacionamiento/Contactos Inter Institucionales e Intersectoriales
Normalizar el Relacionamiento con Proteccion paciente y cuidador, Sociedades cientificas y academia, Instituciones 2@2 8 Lab/Ind.Farmacéutica, 3 Aseguradores, 22 IPS, 5 Facultades ciencias salud, 2 Proteccién al menor (ICBF,
sectores relacionados vigilancia y control, Asociaciones. M Secretaria Educacion), Inst. Gubernamentales (DTSC y Secretaria de Salud Municipal).

Fomentar proyectos investigacion

@ 1 Proyecto de investigacion
con la academia X

Caracterizacion sociodemografica, clinica, hormonal y molecular de pacientes menores de 18 afios con diagndstico
© de hiperplasia suprarrenal congénita en un Hospital Infantil en Colombia.

Definir criterios: patologias priorizadas

G MEDIMOS LOS RESULTADOS MONITOREAMOS, DIFUNDIMOS
Y AJUSTAMOS LOS RESULTADOS
) EFECTIVIDAD EN AUTORIZACIONES OPORTUNIDAD DE NUMERO DE JUNTAS .
NUMERO DE PACIENTES CON EHR REPORTADOS AL SIVIGILA INCREMENTO ATENCIONES ESPECIALIADAS AUTOGESTIONADAS CONSULTA ESPECIALIZADA  INTERDISCIPLINARIAS Hospital
® 2023 ® 2024 POR H.INFANTIL (EN DIAS) Mel df ., f ., d EHR
® 203 @ 024 ¢ Aenciones ALty pacones Incremento del * Mejoras en codificaciony .n/ot| icacion de .
20 Endocrino 64 134 _ 72% e Estandarizacion y unificacion de base de datos EHR.
Fisiatria ) e Ajustes en el protocolo de relacionamiento con
11220 008 23 36 .
. Gastro aliados.
Genética 84 19
Nefrologia [ Asegurador:
10 A & Neumologia é e Difusion de servicios y protocolos con aseguradoras
A £ \ Neuropediatria 433 e Ajustes de procesos para el acceso
iatri 10 . . .
5 /\ Pediatria  ECEEECY e Revision vy seguimiento de casos priorizados
Reumatologia [ : . L , , ,
43 o (Pertinencia en la prescripcion, direccionamiento de
0 . . .
ene feb mar abr may jun jul ago sep oct nov dic 0O 100 200 300 400 500 600 2023 2024 2023 2024 2023 2024 pacientes ubicados en otras ciudades).

e El uso de métodos de la ciencia del mejoramiento ha aportado claridad y pertinencia en procesos de mejora. La identificacion del problema, su analisis técnico, objetivos
especificos y metricas, plan con estrategias coherentes y el desarrollo de ciclos de mejora, aumenta la probabilidad de obtener mejores resultados.

e Se requiere continuar con la capacitacion y entrenamiento en EHR al Talento Humano; el disefio de nuevas rutas de atencion y evolucionar en métricas que apunten a
resultados de impacto funcional, adherencia y calidad de vida.

e El HICRSC trabaja en el mejoramiento de la calidad de sus servicios, para apuntar a convertirse en un Centro de Referencia Regional y de excelencia en EHR y poder mejorar
los niveles de salud y calidad de vida de los nifios y familias con dicha condicion.
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