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Enfermedades raras
Latinoamérica

w4

Americo Negrette Nancy Wexler

James Gusella Nancy Wexler with a

Informacion tomada:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC4782548/?report=printable#ref12

https://factor-h.org/blog/category/Venezuela+News
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Enfermedades raras

Latinoamérica

Castilhos et al.

Table 1. Huntington's disease prevalence in Latin American populations. Comparison with other ethnic groups

Prevalence of affected HD individuals

Overall in the country or Characterized or suggested as

Populations in region a geographical isolate Reference
Latin-Americans Mexico City 4 per 100,000 (32)
\ienezuela 0.5 per 100,000 (33)
Maracaibo: 700 per 100,000 (14)
Peru Canete-Lima: 40 per 100,000 (35)
Brazil Feira Grande, Alagoas: 72 per 100,000 (39)
Orientals Japan 0.72 per 100,000 (73)
Africans South African blacks <0.01 per 100,000 (74)
Europeans and Canada 13.7 per 100,000 (75)

their descents

England 12 per 100,000* (76)
Ireland 6.4 per 100,000" (77)
Caucasians in Europe, 10 per 100,000 (78)

North America, and
South America

Data with * indicate that they are not minimal prevalence estimations, but true population based studies.

Clin Genet 2016: 89: 295-303
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1. Algunos ejemplos de legislacion en LA
2. Enfermedades raras en Colombia

3. Gestion del riesgo en ER en Colombia

Clin Genet 2016: 89: 295-303
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Awustralia: Orphan
Drugs Program

Colombia: Rare
Disease Act (Ley

US: Orphan Drug (Therapeutic 1392) (Congress

Act (FDA) UL

of the Republic)

Administration)

lapan: Orphan

Drug Regulation

(MoH, Labour &
Welfare)

Canada: Concludes that pts
have access via existing
Emergency Drug Release
Programme

| SURA © All rights reserved

"National Policy
for Rare
Diseases"

China: 2 Chile: bill under
provisions for consideration in
rare diseases Congress

Argentina: First
national law
enacted

Mexico: Article
EU: Regulation (EC) No 224 (General

141/2000 (Committee on Congress)
Orphan Med. Products and
EMA)

F1000Research 2015, 4:57 Last updated: 16 MAY 2019
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Figure 2. Number of rare disease articles from different countries, by region.*indicates that the documents described a plan,
policy, legislation, strategy, or program for multiple regions.
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Legislacion

Country Deﬁmt_mn of National Legislation Program Highlights
rare disease Plan or Strategy

Argentina EU No Yes Yes Law 26.689 (2011): Intended to help rare disease patients and their

(25,38,39) Definition caregivers by promoting the development of patient registries and
screening programs, and educational and social support activities.

Brazil Mo more than No Yes Yes "National Policy for Rare Diseases"(2014): Includes equal

(25,39.40) 65 cases per healthcare services, create care guidelines for these patients at every

100,000 people. stage of a Unified Health System care, offers comprehensive care in

the Health Care Network, improves umversal and regulated access for
rare disease patients, ensures access to care, and quality healthcare.

Chile EU No Yes N/A The Ricarte Soto law aims at providing funding for care of rare

(39) Definition disease patients. It assigned a grant of 200 billion pesos for 4 years.

Colombia | case per No Yes N/A Law 1392 ¢20110): Identifies the lack of orphan drugs as a health

(39.41,72) 5,000 people. issue impacting the healthcare system. Considers social protection
policies. It contemplates creating a regstry for rare disease patients
and collaborating globally for research.

Mexico EU No Yes No Article 224 revision (2012): Recognizes orphan drugs and their

(23,39) Definition treatments. Ministry of Health may enforce market authorization, no
rules for market exclusivity.

Peru No No Yes N/A Law 29698 (2011): Includes diagnosis, surveillance, prevention, care

(38,39) Defimtion and rehabilitation.
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Comportamiento del Mercado farmaceitico

NAVADHI

e Global Pharmaceuticals Market 2023

Geography-wise Market Share of Global Pharmaceuticals Market in 2023

Europe phamaceuticals
market will see a decline in it's
- P " b # market share in 2023 which is
North America . r expected to be 20.24% of
Marth Armerica (Canada & LISA) ghobal market share.
is expected to relam it
gdership position in global
armaceuticals markek with
# of plobal market share

P

N A2 5,

Asia Pacific pharmaceuticals

market will retan it's second
Latin America phanmaceuticals Middle East & africa 2 ?é% position with 24 07% of glabal
market & expacted o have phamnaceuticals market & = miarkat share in 2023,
F.53% of plobal market dhare expected to have 2.98% of
m in 20023 global market share in 2003,

Morth America is expected Lo retain it's leading position in Global pharma
market while Europe is expected to see a decline in it's market share by
2023, .
whww. nanvadhi.com
£ M0 P NAVADHI Market Research Pyt Lid. All Bighls Reserved,

Tomado de:

. https://www.marketresearchreports.com/blog/2019/01/31/global-
25 de febrero de 2020 | SURA © All rights reserved pharmaceuticals-market-forecast-drivers-value-chain-analysis-trends
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sura -

Desigualdad en paises de América Latina - indice de

Gini (de mayor a menor)

Erasil
Colombia
Panama
Honduras
Coszta Rica
Guatemala
Paraguay
Chile
Micaragua
Repiblica Dominicana
Ecuador
Bolivia
Peri
México
Argentina
Haiti

El Salvador

Uruguay

Fuente: Banco Mundial - dltimos datos disponibles para cada pais

Banco Mundial, 2017
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2017
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Current health expenditure (% of GDP) S
—

Waorld Heaith Organization Global Health Expenditure database ( apps.who.int/nha/database ).
License : CCBY-40 @

Line Bar Map <, Share () Details

|+ B, Shaded # Points

=487

487-726
W 7.26-962
B 962-1256
W =125

Tomada de:
https://datos.bancomundial.org/indicador/SI.POV.GINI?end=2017&start=2017&view=map&year=2

017
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Enfermedades raras sura s
Desafios y perspectivas

Creacidon y acceso a
farmacopea

Investigacion sobre
estrategias de
reduccion de carga
de enfermedad

Adaptacion de
sistemas de salud al
manejo de ER
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A4R (accountability for reasonableness) en ER
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Tareas para cada pais ‘

ITEM nn EN TRAMITE RESPONSABLES

POLITICA NACIONAL

FINANCIACION DE LA ESTRATEGIA
PROCESOS DE AUTORIZACION
ACCESO RAPIDO A PROGRAMAS
ACCESO A TRATAMIENTO
PROGRAMAS DE DIAGNOSTICO
CENTROS DE REFERENCIA
INVESTIGACION

ASOCIACIONES DE PACIENTES
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Agency

Mandate and mission

Motto

Sociol values ond ethical foundations

Colombia: Institute of Health

Technology Assessment (Instifufo

de Evalvacion Tecnoldgica en
Salud, IETS)

18
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« To conduct HTAs ond support the development of CPGs to
better inform dedision makers in Colombia. In 2016, IETS
will be recognized by the Colombian sodiety, the government
and the scientific and academic community, as the main
reference and coordinating body of the processes of HTA and
(PG development, gimed of informing decisions in
healthcare.

« IETS will also be leader in the region, promofing use of
evidence fo inform decision making in health, in o technically
rigorous, independent and participatory manner.

« To confribute to the development of better public policies
and healthcare practice, through HTAs and CPGs, technically
rigorous, independent and parficipative

| SURA © All rights reserved

Evidence promoting frust

Substantive values:

» Robustness

» Independence

+ Stakeholder engagement (related o content of processes
ey criteria/ospects considered)

Procedural values:

» Transparency

» Independence

= Accountability



Enfermedades raras
Colombia

Ley 1392, por medio de
la cual “se reconocen
las enfermedades
huérfanas como de
especial interés

1 l

2010

RESOLUCION 3681
DE2013 (Reporte de
ER) y Primera lista
de ER (1920)

2012 2013

Decreto 1954 de 2012
disposiciones para
implementar el sistema de
informacidn de pacientes
con enfermedades huérfanas
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2015

Plan nacional de
enfermedades
huérfanas 2016
(Rutas de
atencién)

l

Documento consenso
para definicion de
gold standard en ER

l

Resolucion 651 de 2018

RESOLUCION NUMERO
DE 2015 actualizacion
de listado de ER (2149)
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Ley 1980 del 2019 de
tamizaje neonatal
(acreditacion de
pruebas genéticas)
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Enfermedades raras

Colombia

Table 1 Most common disorders reardered in the Colombian registry for rare diseases

Disease M % Frevalence n Prevalence n Frevalence
per 100.000 (Female) per 100.000 {Male) per 100.000
Factor VIl deficiency 1mz 85 237 7 03z 1.040 447
Myasthenia gravis 339 G4 1.78 570 239 269 116
Won Willebrand disease 779 59 165 551 231 223 0.93
Shart stature due to growth hormone 559 42 11g 203 085 356 1.53
gualitative anarmaly
Bronchopulmonary dysplasia i i9 108 239 100 272 1.7
Cystic fibrasis 424 32 090 209 038 215 092
Diffuse cutaneouws systermnic sclerosis 408 31 087 131 139 7 033
Guillain-Barré syndrame 39z 30 023 169 o7 213 0.96
Idiopathic and/or familial pulmonary arte- 377 29 080 248 1.04 129 055
rial hypertension
Acquired von Willebrand syrdrome 231 21 0.60 m 085 0:00
Factor X deficiency 70 20 057 73 031 197 0.85
Marfan syrdrame 234 18 050 m 042 133 057
Acromegaly 232 18 049 134 056 o3 042
Primary biliary cirrheasis 208 16 044 187 078 21 o.o9
Multiple sclerasis-ichthyosis—factor VIl 196 15 042 147 0562 49 0.21

deheiency

L

Y PROVEENOA

Canbbean Sea

Panama

Venezuela

Pacifc Ocesn

Ecuador

Diata corresponds to all living patients affected by rare diseases registered in the health care provider's system (2015)
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Cuadro 2 Comporismesnio de las caracierishcas sotisles y
demagraticas de |as defunciones por enfermedades huérianas,
Colomida, 200E-2013

D
—
—— Fo— surag =
="
Saxo
- Iaseufing 2E67 514  Cusdro3. Principales causas de monalidad por enfermedades huérianas en hombres, Colombia, 2008-2013
COIom bla Femening J4B8 488 pniermedsd husrana Tasa de merialidad por 100.000 hombres
Total 7135 100
Nival syt 2008 2008 2010 2011 2012 2013 Tasa media
i Leucemia knfoblastica aguda 015 0 043 D01E 020 03 0,17
Basica primaria 1E3d D65 Distrofia muscLilas 042 044 047 01B 044 029 0,17
Bisica smcurclana B4D 11,8 Displasia beoneopulmenas ariginaca an el pesiods parinatal 0i0 009 DJ8 043 048 D14 0,13
e ——— iz 7o Esclerosie maditple 041 040 D46 008 042 D14 0,12
' Sindrome de Guiain-Bame 0i0 008 041 047 042 D42 0,12
Edurcidn superior 511 72 Gastmequisis 012 008 012 01 012 010 o1
Sir imformnaciin 21 131 Leucemia mielnide aguda o ] DAz 008 012 0 0,05
Todal 7135 100 Anemia Taleilanme sin crisis DpE 004 08 0 0 0,08 0,04
REBI"III:I"I de alikacin al 3ES58S Linfama no Hodgkin, no aspecilicada o o 00y 007 008 008 0,04
o Corrbutive A04E 455 Dediciencia hereditara del tacios VIl 0os 0od O 00E 0 o 0,03
Cuadro 1. Distribucién de mueres por enfermedades huérfanas, Suibsidiadn apen  4qpg  Eermedad de Hirschsprung 004 004 007 O 006 D 0,08
. - - . Mallormaciones congénitas midtiples, no clasilicadas en olra parta ] 1] ] ] 005 008 0,02
Colombia, 2008-2013 Excepeitn 225 3.2 Estenasis congénita de ka vAlwuila Trcispide 0os 0 o 0 ] o 0,01
Especial 25 04 Onfaloceds ] 004 0 00E O ] 0,01
Mo alikaso 508 71 Agranulociiosis ] ] o ] ] 0,05 0,00
Afio Defunciones” Enfermedades % Bir informacitn 2o 10 Otras entermadades huéfanas 157 120 187 172 180 1865 1,61
hm! Todal 735 100 Fuente: DANE. Estadishicas vilales, Colombia
Pamérnencd sinica
2008 196.943 1.058 0.54 lodigers 190 1E.
2009 196,931 31 042 E:“;jghw 1: g'? Cuadro 4. Principal de mortalidad fermedades hugrf j Colambia, 2008-2013
£ ! uadro 4. Frincipales causas martal r enlermedades huerfanas en mujeres, Colomia, o
2010 200524 1.353 0,67 Palenquera = s ° P :
201 195.823 1.282 065 Alrocalarmbiang, ahadescerdiene, musls 485 &5 Enfermedad huértana Taza de marialidad por 100.000 mujenss
2012 199,756 1280 063 éllun:-;“ . 5-201-:« B;’.; 2008 2009 2010 2011 2012 2013 Tasa media
2013 203.0M1 1361 0e7T Total = 7115 100 Esclerasis miltiple 017 0415 015 018 017 0,15 0,16
: Leucemia linfoblastica aguda 016 000 015 0318 017 047 0.14
Total 1.193.048 7.135 0.60 Grupos de edad [&fios) . : : :
- - - : Gastrosquisis 008 007 010 009 009 010 0,09
04 2082 382 Displasia broncopulmonar originada en el periodo perinatal 000 008 011 011 014 010 009
“* Defuncones peor iodas las causaEs 58 20 2.8 Sindrome de Guillain-Barré 0,05 0,07 0,09 0,09 0.1 0,10 0,08
) - : . 10-14 245 a4 Leucemia mieloide aguda 005 0 010 014 010 005 0,07
Fuente: DANE. Estadisticas vitales, Colombia 15-18 G 55  Anemiafalciforme sin crisis 006 0 007 006 007 008 005
2024 287 dIEI Enfermedad de Alzheimer de comienzo temprano 0 0 0 005 0 0 0,05
g v Py Miastenia gravis 005 005 000 O 008 0 0,03
3:]:34 San 1e Linfona no Hodgkin, no especificado 0 0 006 005 007 O 0,03
h Anomalia de Ebstein 005 0 005 0 0 0 0,02
35-39 2 32 Atresia de los conductos biliares 0oOs 005 0 0 0 0 0,02
40-44 268 aRm Hepatitis autoinmunitaria 1] 1] 0o 0 007 0O 0,02
45-20 348 48 Poliomiositis 005 0 0 0 1] 0 0,01
Holoprosencefalia o] 007 0 0 1] 0 0,01
g; i?: :'; Distrofia muscular 0 004 0 0 1] 0,08 0,01
! Malformaciones congénitas miltiples, no clasificadas en otra parte 0 0 0 000 0 0,08 0.01
-84 38 58 gindrome de dificultad respiratoria del recién nacido 0 004 0 0 0 0 0.00
B s 1378 dd3  Agranulocitosis 0 004 0 0 0 0 0,00
Todal 7135 100 Lupus eritematoso con compromiso de drganos o sistemas 0 0 0 005 0 ] 0,00
Area da residenss Enfermedad de Huntington 1] 0 ] 000 0O 0,08 0,00
Cabares II'l.II-.'iFﬂ] 5.082 BB Otras enfermedades huérfanas 1,49 1,15 1,81 172 1,55 1,84 1,59
. Ceritra pablsde 286 41 pionie: DANE. Estadisticas vitales, Colombi
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Sin nlormacin m 1,0

Total 7435 100 Biomédica 2018;38:198-208




———o EPS (Empresas promotoras de salud) en Colombia
Participacion de mercado

Otros

Nueva EPS

2017 Sura
Vs

2019

I ld Total

Sanitas

2017:12.2%
Sura: 2da EPS en el Régimen
2018:13.5%

Contributivo del pais
2019 Mayo: 14.5%

Compensar

Coomeva

Famisanar

Medimas
Entorno




SURA

Quienes somos como administradores en salud

Ecosistema

-~ il : Conjunto de
. | ,’% Sostenlbl!ldad de EPS. §URA para: actores y contextos
@ 3 / * 3.4 millones de afiliados que interactuan entre si
» | * Nuestros afiliados enfermos eghauq}ﬁﬁ'aeggg;ec'gﬁ'gngs
/ * Nuestros clientes sanos potencial para generar
e Elsistema de salud valor de manera
sostenible.

e Lasclinicas, IPS, Especialistas

e SURA (accionistas) @

Generacion de
valor conjunto

Habilita la entrega
de capacidades a
personasy
empresas
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Entregar bienestar
y competitividad
sostenibles a las
personasy a las

empresas
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»

/
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Talento humano
y la Gestion
de Tendencias
y Riesgos

J

Estrategia



Nuestros retos en gestion -
Colombia

Consulta especialidad de genética: crecimiento del 134% afio 2019 vs 2018

Cromportamiento de la consulta genetica 2017 - 2019

EPS Sura
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g 17 g 2018 g 2019
25 | 25 de febrero de 2020 | SURA © All rights reserved

International Journal of Technology Assessment in Health Care, 33:3 (2017)



Nuestros retos en gestion
Colombia

26

25 de febrero de 2020

CODIGO| | CANTIDADAUTORIZADA | | TOTALES

CODIGO AGRUPACION PRUEBA 2017 2018

PANEL CANCER

S9084340 HEREDITARIO 4 022

S9084503 ARRAY 130 208

S0908407 CARIOTIPO 189 199

S9084561 ARRAY 88 133
PANEL CANCER

S9084809 HEREDITARIO 32 199

S9085788 EXOMA DIRIGIDO 160
PANEL CANCER 71

S9085670 HEREDITARIO

S9084711EXOMA TRIO 28 87
EXOMA COMPLETO

S9085961 SIMPLE 23 o4
MUTACION PUNTUAL 39

S9085849 GENERAL

S9084506 EXPANSION TRIPLETAS 25 33

S$9085727 EXOMA DIRIGIDO 19

| SURA © All rights reserved

Total pesos colombianos
Total en ddlares americanos

2019

10

135
49
61

16
81
161
41
26

51

16
37

Total
anos

536

473
437
282

247
241
232
156
113

93

74
56

CANTIDAD
AUTORIZADA

536

473
437
282

247
241
232
156
113

93

74

56
$ 7,500,000,000
USD 2,500,000

sura

1l|5\\\1 V/
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Nuestros retos de gestion: Ineficiencias SUrd =

Medicion Directa Medicion Indirecta

Uso inadecuado: Variacion de la tasa de remplazo de
Espana: tasas de reemplazo total de rodilla 26% y rodilla de 4 veces entre los paises y
reemplazo total de cadera 25%. 2-3 veces dentro de cada pais.
Estados Unidos: indice de reemplazo total inadecuado de Estados Unidos: variacion regional 5
rodilla 34% y en PCI electiva del 6-16.7% segun el hospital veces en las tasas ajustadas de
Suiza: histerectomia del 20% reemplazo de cadera total y rodilla

Italia; antibidticos en EDA del 9%

Abdomen Cerebro Torax Osteomuscular
Ecografia Ecografia Aortograma Electromiografia
Esofagogastro Radiografia Ecocardiograma Osteodensitometria
EPS SU ra Colonoscopia Resonancia Ecografia Miembro superior
Tomografia Tomografia Radiografia Miembro Inferior
Radiografia Resonancia pelvis
Tomografia Columna

} ! ! !

Fuente: Brownlee, S, Chalkidou, K, Doust, J et al. Evidence for overuse of medical services around the world. Lancet. 2017; (published online Jan 8.)http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5



http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5
http://dx.doi.org/10.1016/S0140-6736(16)32585-5

suras
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Medicina personalizada

Desarrollo de una estrategia conjunta
2018 - 2025

Direccién Técnica de Laboratorio / Direccién Gestién de Tendencias y Desarrollo de Negocios

DINAMICA

Coordinacién Nacional Unidad de Genética

(©) Suramericana S.A. todos los derechos reservados.



Objetivo general

Brindar medicina y diagnc')stico de precisio’n que pueda gestionar el
riesgo de forma individualizada en la poblacién colombiana con
tratamientos a la medida, y que permitan la optimizacién de recursos

en salud.
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;Qué buscamos?

Conocimiento genético de nuestra poblacién
Manejo y gestién del riesgo

Desarrollo de Investigaciones

Generacién de modelos de atencion y servicios

Mayor costo efectividad (sin intermediarios)

Sostenibilidad al Sistema de Salud

v e 9g e =
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Linea de tiempo

del proyecto

Conversatorios nacionales . ) .
Sistemas de informacién

Aprobacién por presidencia Unidad de Genéti
Laboratorio Genémica I i i
ntegracion nocimient . . .
egracién de conocimiento Modelos de medicina personalizada
Staff Mesa de Genética Otras micas
Conexiones Farmacogénomica
Biobancos
Articulacién de Inteligencia de negocios I P
magen mica
Asuntos legals
suntos legales Analitica de datos
ARL L
Contratacién TH
1PS

Seguros de Vida

BI/TI . . L
Almacenamiento de informacién . .
DO Informacién como activo .
Poliza Salud (Data center) imiento de la poblaci
FPS Unidad de investigacién Conocimiento de la poblacion
Financiera
Recibié obra civil 16
Seleccién de aliados Septiembre.

Portafolio de proyectos de investigacién
Modelacién ‘ Asesoria genética ’

Consulta médica

2018 2019 2020 2021-2025




sura =

Staff mesa de genética -

\

Talento Humano: Senior OOO
Alicia Cock Rada (MD, Oncogenetista Ph.D)
Carolina Baquero Montoya (MD, Pediatra, Genetista Ph.D)

Fernando Suarez Obando (MD Genetista /Bioética)

Harvy Mauricio Velasco (MD, Genética Médica y Bioinformatica Clinica Esp, M.Sc)
Carolina Jaramillo (Prof. Biologia Molecular, B.Sc, Esp, M.Sc)

Carolina Muioz Olarte (Bacteridloga, MBA) Asesoria Técnica.

Sindy Paola Guzman (Enfermera jefe auditora EPS Sura).

Wilson Puerta (MD auditor en Salud EPS Sura).

Andrés Gonzalez Nifo (Biologo Molecular y Bioinformatico Clinico B.Sc Esp, M.Sc)
Coordinador Nacional Unidad Genética.

25|de febrero de 2020 Direccion Técnica de Laboratorio | DINAMICA IPS © Todos los derechos reservados — Mesa de Genética 5



Flujograma de acompanamiento de la
Resultados mesa técnica de apoyo en genética

?

|Emisifm de orden médica por MD ecpecialista para prueba genétical

|

| — E—
Recepcion de solicitud
( ] [ Recep | ] )
— PBS - — Mo PBS Modelos de atencién
[IPS, hospitalizacian] @E E@ [MIPRES, tutelal | |[porfirias, enf. huérfanas|
Revicion casos y envio J
& asesoria técnica

l

Realizacian Autorizacion

dL;berﬂT-luz e— del examen e en plataforma F'”[Edﬁ autorizar 'ﬁtﬂﬁ Mesa e
T tado] | Dinamica | | EPSSURA directamente E genctica No
E : del ) J > si
res:;::due o Entrega de Envio de respuesta con |Revisién de casos)] puede autorizar i
por resultado fisico prueba a autorizar directamente
correc electronico
— . e .
3 € egistroen | 5 uede autorizar No,| Redireccién a ofra —
|, base de datos Fdimctﬂ mente especialidad _'. [Revisién del caso |
Indicadores 1 — — I
de gestién | | Ampliar infermacidn X Recpuesta con
I clinica por inductor informacién solicitada
Mo hay indicacion para Se informa al inductor| | Se informa)
SUFA DIN Hlm" | realizar la prueba || para definir conducta al paciente .
=. L__ Prueba indicada pero _}GErstiﬁn con analista de| _|Blsqueda de oferta| | Liberacion de
no disponible remitidos Dinamica ¥ Creacion la prueba

J




Resultados

mien

Guia de recomendaciones clinicas
vy técnicas sobre uso de tecnologias
diagnosticas en genética para
especialidades EPS SURA

Coordinacién cientifica EP5 SURA y Unidad de Genética / Agosto de 2019
©Copyright 2018. Suramericana 5.A_ Todos los derechos reservados

Los conceptos y recomendaciones establecidas en estas fichas pretenden orientar la gestidn y el manejo de las teenologias diagnosticas en genstica para especialidades,
sin embarge, todo paciente debera tener un manejo individualizade de acuerde con sus condiciones particulares.

Para la elaboracion de esta ficha se consultaron fuentes bibliograficas confiables, con el objetivo de proveer informacion completa y genaralments acords con los
estandares aceptados en el momento de la edicion. Dada la continua evolucion de las tendencias médicas, en cualquier momento pueden surgir cambios sobre opciones

de diagnastice, tratamiento y farmacoterapia.
Se sugiere al personal de salud que utilice estas fichas para complementar la informacion con los anexos bibliografices ¥ otros documentos digitales facilitados.
\I‘g—usllm&nte, recomendamos estar atentos a los cambios que se presanten en el tema en cuestion. _/




Resultados

Acompanamiento pre-test
Genética

Unidad de Genética / Agosto de 2019
©Copyright 2018 Suramericana S A Todos los derechos reservados

Los y d blecidas en eatas hichas pretenden orientar la gestion y el j0 de las logres disgmast en gene para e3gecalided

umw Mwomiwmmwmmo‘o««m«nm«mmm

NaEMMﬁomhMumnMﬁnohﬂn’rM:mM candoﬁdmhm-c-bmﬂnm*uygmummb-

. dos en ol de 1s edicdn Dada la contmus evelucin de 1as tendencus méd en Sarge 200 s0dre op
W&uMyhmun'n

Se sugiere al personal de salud que ctiice eatas fichas pare complementar La iINOrmacédn con los anenos BBLOGralices y otros dotumentos dupisies latilitados

igesimente, < e "l GQue e prosantes an el tema en cusstiin
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Resultados

jul-19 ago-19

NO pertincencia

NO pertincencia

solicitud phas LTI RS
genéticas FEUELTS
NO Pertinencia NO Pertin?n_cia
0RDENAM|ENTO PRUEBAS GENET'CA EPSSURA global solicitud 34.3 ELD:;;::‘;:EI;N 7
CASOS ANALIZADOS AT % MG % AHORRO EPS Sura (COP) s e— P
ENERO 235 54 230 181 77.0 $ 93,723,886 puess | 25 prueba -
FEBRERO 281 76 27.0 205 73.0 $ 83,436,856 woinsicatopps| || nomcagorse |
MARZO 211 46 218 165 78.2 $ 94,914,496 genética | genética |
ABRIL 251 61 243 190 75.7 $ 85,379,619 Comsataas | || commen | L.
MAYO 250 74 296 176 70.4 $ 70,955,575 = el especialidad '
JUNIO 162 28 173 134 827 $ 85,286,600 ents
JULIO* 289 54 187 235 81.3 $ 121,247,295 rey——
AGOSTO 210 35 167 173 82.4 $ 90,280,000 e

SEPTIEMBRE 293 48 16.4 245 83.6 $76,917,337

NO Pertinencia

8 MESES 2182 476 22 1704 78 $ 802,141,664 global solicitud 35.5

pbas genética

AT: Asesoria técnica -
Cambio a otra

= 225
MG: Staff mesa genética prueba
* Inicio alcance nacional
NO indicado pha
genética 92
Consulta otra
38

especialidad




Resultados S U r(]

‘—‘

W

|

)

\} ndmtca‘r-’!!
ML X
;

|
N

f




Modelo de gestién

Seleccién sedes

Capacitacién Personal toma Mx

Indicadores de gestion

Envio material toma muestra informacién

didéctica

Intervencion
Pre-test
®  Mesa genética
®  Toma de muestras
Bacteriélogas
Capacitadas para dar informacién
sensible y consentimientos informados
®  Videos e informacién impresa
®  Modulos de formacién
[ )

Guias de practica clinica

Trazabilidad y cobertura

Unidad Genética

Bacteriélogas lider toma muestra

Se haré envio del material para toma de muestray de la
informacién didactica de apoyo para el acompafiamiento
pre-test con disefio Dindmica construido desde el proyecto
de Medicina Personalizada a cada una de las sedes

seleccionadas.

24 puntos de toma de muestras

Monitoreo y seguimiento

Asesoria Técnica

Bacteric’)logas lider toma de muestras

Se hard envio semanal de la base de datos con el registro
de los pacientes y el tipo de examen autorizado en la mesa
de genética y desde Sura por los auditores de cada uno de

los negocios.

Unidad Genética

Monitoreo

Revisara el ordenamiento vs la toma de

muestra de la semana.

Seguimiento
Se hara reunién mensual via telco con
cada una de las coordinaciones

regionales para revisar el proceso



N
Sumario =

1. L.A.como eje destacado en los desarrollos sobre el conocimiento de las
Enfermedades raras

2. Resago legislativo dentro del marco normativo en ER con relacion a
otras latitudes

3. Inequidad y pobreza como elementos diferenciadores ante el manejo de
E.R.en L.A.

4. El escenario de abordaje de las ER es multidimensional (salud,
sociedad, economia, investigacion) y requiere de un abordaje diferencial

5. Soluciones a estos retos pueden estar en estrategias basadas en la
Racionabilidad y responsabilidad
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Sumario

6. Existe un escenario favorecido por la legislacion en Colombia donde se
da cobertura las enfermedades raras

7. EPS SURA mantiene atencidon de estas enfermedades desde el
diagnostico, manejo y prevencion

8. La gestion de este tipo de enfermedades incluye manejo racional de los
recursos (economicos, talento humano, infraestructura, informacion redes)



surd

> Equipo de trabajo



Carolina Jaramillo Andres Gonzalez Harvy Velasco
Bi6loga molecular Bi6logo molecular Medico genetista
Coordinador Nacional Unidad Genética

Johana Canaveral

. - : Heiddy del Valle Alicia Cock
Directora Gestion de tendencias : et s : 8 ,
: Directora Técnica de laboratorio Médica onco genetista
y desarrollo de negocios
e o

Fernando Suarez Carolina Baquero Carolina Mufioz
Médico genetista Pediatra, genetista Asesoria técnica
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