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1. RESUMEN EJECUTIVO DEL PROYECTO.

Los pacientes con enfermedades huérfanas siempre han expresado su inconformismo con el
sistema de salud por la baja calidad en su tratamiento, por la ausencia de atencién integral
que ellos necesitan para mejorar su calidad de vida y bajar costos en los tratamientos,
esto genera demandas al sistema de salud, donde el mismo sistema acepta que falta mas

intervencion para estos pacientes sobre sus tratamientos y medicamentos.

El gremio odontoldgico presenta muy poca informacidn sobre este tema porque hay pocos casos
clinicos reportados y la falta de investigacion sobre el tema y porque los entes
competentes no tienen presente la parte odontoldgica en los pacientes con enfermedades
huérfanas y no se han financiado proyectos para mejorar este parte de la salud de los
pacientes y con esto mejorar su calidad de vida.

Por estos antecedentes se formula este proyecto porque se ha notado en la practica clinica
odontoldgica que los odontdlogos, higienistas y auxiliares desconocen estos temas y no
tienen claro el manejo de estos pacientes, no se tienen datos actualizados de cuanta
poblacién hay en Colombia con enfermedades huérfanas afectando el bienestar y

disminuyendo la cobertura de atencion de esta poblacion



2. MARCO TEORICO

2.1 Marco de Referencia

En Colombia una enfermedad huérfana es aquella cronicamente debilitante, grave,
que amenaza la vida y con una prevalencia (la medida de todos los individuos afectados
por una enfermedad dentro de un periodo particular de tiempo) menor de 1 por cada
5.000 personas, comprenden, las enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas. En
el mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas. En la
resolucion 5265 del 2018 en la cual se actualiza la lista de enfermedades huérfanas se

identificaron 2.198 enfermedades huérfanas

En 2013, se presentaron los resultados del censo de la cuenta de alto costo, se
conoci6 que 13.168 personas en Colombia presentaban una enfermedad huérfana y en ese
censo se mostro el déficit congenito del factor V111 fue la enfermedad que tuvo mas
registros, con 1.117 casos reportados. El sindrome de Guillain Barré (SGB) desde el 2016
y hasta septiembre de 2017 se presentd como la enfermedad huérfana que representa la
mayor proporcion dentro de los casos notificados. Ministerio De Salud Y Proteccidn

Social (2018).

En el Censo se realiz6 una distribucion de nimero de pacientes por tipo de Enfermedad Huérfana
en cada departamento y la poblacién en total del departamento de Antioquia fue 911
personas (que representan el 1.45% de personas afectas) que son los més perjudicados y,

a su vez, los mas beneficiados con los productos de la intervencion.



En febrero del 2019 MEdimas EPS registro que tenia 589 pacientes
diagnosticados con enfermedades huérfanas o raras en todo el pais y en Antioquia hay 67
afiliados, y donde la EPS Medimas pide méas ayuda sobre la atencion integral de este tipo
de poblacion que es bastante vulnerable, ellos estan trabajando en la deteccidn de nuevos

casos para tener datos epidemioldgicos més concretos. Caracol Radio. (2019).

Fundamentacion Legal

En la ley 1392 se reconocen las enfermedades huérfanas de interés nacional para
garantizar el acceso a los servicios de salud, tratamientos y rehabilitacion de las personas

diagnosticadas con enfermedades huérfanas.

En el articulo 4 de esta ley 1392 se plantean los siguientes principios rectores de
interpretacion: Universalidad, solidaridad, igualdad y corresponsabilidad, para garantizar
la atencion en salud de las personas diagnosticadas con enfermedades huérfanas, crear
mecanismos coordinadores de la sociedad en general para promover, educar sobre las
enfermedades huérfanas y proteger los derechos de todas las personas que padecen dichas
enfermedades. La familia, la sociedad y el Estado son corresponsables en la garantia de
los derechos de los pacientes que padecen enfermedades huérfanas propiciando
ambientes favorables para ellos, tanto en el ambito publico como privado, que permitan

su incorporacion, adaptacion e interaccion en la sociedad.

En dicho articulo se menciona que el gobierno promovera las condiciones para
que la igualdad, sea real y efectiva, adoptando medidas en favor de todas las personas que
padezcan enfermedades huérfanas, para que estas tengan los mismos derechos, libertades

y oportunidades sin ninguna discriminacion en el acceso a los servicios.



Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas como de especial
interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del
estado colombiano a la poblacion que padece de enfermedades huérfanas y sus

cuidadores. [Ley 1392 de 2010].

La unidn europea presenta un documento donde hablan de las enfermedades
huérfanas de los desafios que tienen ellos para poder atender a los pacientes que las
presentan y del empoderamiento que tiene que tener estas personas para ayudar al
reconocimiento y la mejora asistencial, porque al ser enfermedades debilitantes a largo
plazo , de alto o bajo nivel de complejidad, canceres poco frecuentes y donde la mayoria
son enfermedades genéticas, en este documento se habla de como plantea un abordaje
global de estas enfermedades con esfuerzo combinados y especiales para prevenir la

mortalidad y mejorar la calidad de vida de las personas. (CE, 2007).

El 26 de febrero de 2011 Suiza habla de la falta de una estrategia para combatir
enfermedades huérfanas o raras, habla que estas enfermedades son dificiles de
diagnosticar por que los médicos muy pocas veces detectan las sefiales, los examenes
diagnosticos son dificiles de conseguir y tampoco tienen un sistema gubernamental
establecido para definir y saber qué hace diferente una enfermedad huérfana. Swissinfo.

(2011).

La industria farmaceutica es reacia a invertir en los medicamentos y productos
sanitarios para las enfermedades poco frecuentes porque cada una de ellas tiene un

comercio muy limitado, por esto las enfermedades raras también se denominan



enfermedades huérfanas por el poco interés de la parte investigativa, del mercado y de

las politicas de salud publica. (CE, 2007)

Todo esto suma un gran reto para quienes tienen estas enfermedades debido al
alto costo de su tratamiento comparado con el tratamiento de enfermedades comunes,
varios paises donde se incluye Suiza han pasado a limitar los costos de los tratamientos

médicos para ciertos casos. Swissinfo. (2011).

Algunas enfermedades como el Sindrome De Papillon Léfévre, Sindrome De
Behcet y la osteogénesis imperfecta presentan manifestaciones orales como prevalencia
de caries, aftas orales, enfermedades periodontales y en muchos casos estas
enfermedades no se tratan de manera integral y cuando los pacientes llegan a consulta
odontoldgica los prestadores del area de salud desconocen el manejo que debe darse a

cada paciente dependiendo de la patologia que presenta. Luzi, A. (2014, Febrero 28).

2.2  Marco de Antecedentes

En el censo inicial realizado con el complimiento del decreto 1954 de 2012, en el pais habian
13.168 personas diagnosticadas con una enfermedad huérfanas o raras. Dentro de los 10
diagnosticos més frecuentes identificados se encuentran el Déficit Congénito del Factor
VIII (1.117 casos), la Miastenia Grave (839 casos), Enfermedad de VVon Willebrand (779
casos), Estatura Baja por Anomalia Cualitativa de la Hormona de Crecimiento
(559casos), Displasia Broncopulmonar (511 casos), Fibrosis Quistica (424 casos),
Esclerosis Sistémica Cutanea Difusa (408 casos), Sindrome de Guillan Barré (392 casos),
Hipertension Arterial Pulmonar Idiopéatica o Familiar (377 casos) y la Enfermedad de

Von Willebrand Adquirida (281 casos). (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2017)



Un estudio de necesidades socio sanitarias de afectados por enfermedades raras realizado en
Espafia, aplicd una encuesta a pacientes y tutores de menores de edad diagnosticados con
una enfermedad rara entre Noviembre de 2008 y Enero de 2009. Los resultados mas
sobresalientes estiman que el promedio de tiempo que transcurre entre la aparicion de los
primeros sintomas hasta la consecucion del diagndstico es de 5 afios , en 1 de cada 5
encuestados la demora en el diagndstico fue de 10 afios 0 mas; este retraso tiene
diferentes consecuencias: no recibir ningin apoyo ni tratamiento (42,75%) siendo mas
visible en los pacientes con enfermedades del sistema locomotor, tratamiento inadecuado
(27,26%) mas evidente en los pacientes con discapacidades psiquiatricas y agravamiento
de la enfermedad (27,98%) mas comun entre los afectados por cuadros de tipo

respiratorio. (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2017)

2.3 Marco Conceptual

o Enfermedades Huérfanas: La enfermedad rara o poco frecuente es aquella que afecta a
un pequefio numero absoluto de personas o a una proporcion reducida de la poblacion.
Los diversos paises y regiones del mundo tienen definiciones legales diferentes.

o OMS: La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) es el organismo de la Organizacion
de las Naciones Unidas (ONU) especializado en gestionar politicas de prevencién,
promocion e intervencion en salud a nivel mundial.

o Déficit Congénito Del Factor VIII: Causa una condicidn hereditaria, hemorragica,

conocida como hemofilia A



Sindrome De Guillain Barreé: Es un trastorno poco frecuente en el cual el sistema
inmunitario del organismo ataca los nervios. Por lo general, los primeros sintomas son
debilidad y hormigueo en las extremidades

CIE-10: Es el acronimo de la Clasificacion internacional de enfermedades, 10. 2 Edicion
correspondiente a la version en espafiol de la version en inglés ICD

Rips: El Registro Individual de Prestacion de Servicios de Salud
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3. JUSTIFICACION

3.1 Entorno del proyecto

El proyecto a desarrollar se pretende ejecutar en el area metropolitana que segun el tltimo censo
nacional realizado por el DANE el area metropolitana tiene 3,72 millones de personas.
En febrero del presente afio MEdimas EPS registro que tenia 67 pacientes en el

departamento de Antioquia.

A continuacion, se muestra de forma detalla la ubicacion geografica, expuesta en este documento

y que se pretende intervenir con el Presente proyecto

Imagen 1

GIRARDOTA

BARBOSA

COPACABANA
MEDELLIN

ITAGUI
ENVIGADO

LA ESTRELLA y
SABANETA

CALDAS

Area metropolitana, Recuperado de: https://www.metropol.gov.co/
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3.2 Analisis de la Situacion Actual

En la actualidad las personas con enfermedades huérfanas presentan problemas con su
diagnostico, tratamiento y medicamentos, muchos pacientes padecen una enfermedad
huerfana que después de realizarse todos los exdmenes diagndsticos pertinentes no es
posible identificar qué tipo de enfermedad presenta el paciente y la Unica posibilidad que
tienen algunos pacientes es realizarse un examen que no se realiza en Colombia, pero al
ser estos examenes muy costosos el sistema de salud colombiano se niega a practicar estos

examenes.

Actualmente hay 19 normas entre ellas leyes, decretos, resoluciones, directivas, circulares,
ordenanzas que son las encargadas de regular el acceso de las personas con enfermedades
huérfanas al sistema de salud, que regulan como debe darse el acceso de estas personas en el
sistema de salud, pero esto no resuelve por completo los problemas que tienen las personas

con enfermedades huérfanas.
4. ANALISIS DE PROBLEMAS
4.1 Descripcion de la situacion existente con relacion al problema

En el mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades huérfanas. En el 2013 se
conocio que 13.215 personas en Colombia presentaban una enfermedad huérfanay en la
ultima actualizacion del listado de enfermedades huérfanas publicada en noviembre del

2018 donde establecen numeros que identifican cada enfermedad en el sistema que

12



informa sobre los pacientes con estas enfermedades dando por resultado 2.198

enfermedades huérfanas en Colombia. [Resolucion 5265 del 2018]

En Colombia una enfermedad huérfana es aquella cronicamente debilitante, grave, que amenaza
la vida y con una prevalencia (la medida de todos los individuos afectados por una
enfermedad dentro de un periodo particular de tiempo) menor de 1 por cada 5.000
personas, comprenden, las enfermedades raras, las ultra huérfanas y olvidadas. Ministerio

De Salud Y Proteccién Social (2013).

Las enfermedades huérfanas son de baja prevalencia, pero estas cada vez cobran mas importancia
por el costo econdmico y social que implica la atencién de estas aunque en los Gltimos
afios se han definido algunas politicas en relacion a la atencidn de éstos pacientes la ley
1392 fue un gran avance porque se reconocieron las enfermedades huérfanas como de
especial interés y donde se empieza adoptar normas para garantizar la proteccién social
por parte del estado para esta poblacion y sus cuidadores. (Arcilal, 2017) [Ley 1392 de

2010].

El manejo de estas patologias y su diagndstico necesita la utilizacion de muchos recursos frente a
los asignados a los usuarios, ademas de no presentar claridad dentro del sistema de
seguridad social vigente, por su baja prevalencia, dificil diagnostico, escaso tratamiento y
el alto costo de los medicamentos (denominados también medicamentos huérfanos o de
alto costo); esto genera un gran impacto econémico en el sistema de salud por los precios

elevados de los tratamientos.
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La poblacién infanto juvenil, que padecen enfermedades huérfanas, en la ciudad de Medelliny
el area metropolitana, se caracterizan porque son una poblacion que se le exacerban otra
serie de sintomas de salud tanto a nivel general como de salud oral, afectando la
formacion de los dientes, enfermedades periodontales, alta prevalencia de caries entre
otros sintomas que pueden presentarse dependiendo de la enfermedad, como atrofia
muscular, problemas del habla, trastornos neurologicos, insensibilidad al dolor entre

otros sintomas.

Estos problemas se deben a tratamientos de alto costo, las instalaciones donde se prestan
los servicios de odontologia, médicos o de terapia fisica quedan muy lejos del lugar de
residencia de las personas, falta de cobertura de los sistemas de salud y falta de atencion

integral por parte del sistema de salud.

En Colombia hay varias fundaciones que trabajan con enfermedades huérfanas, raras e
inmunodeficiencias primarias cada una de ellas cuenta con un enfoque social pero al

mismo tiempo diferente

4.2 Problema Central

Bajo indice de bienestar de la poblacion con enfermedades huérfanas en el area metropolitana

4.3 Magnitud actual del problema — Indicadores de linea base

Con el proyecto tiene como objetivo aumentar en 2% el nivel de satisfaccion con el servicio de
salud de los pacientes al presentar una baja cobertura, logrando impactar a 56 personas
que seria el 6% de la poblacion afectada y con el tiempo se espera poder ampliar la
poblacion objetivo de la fundacion.

14



Tabla 1

Indicadores de linea base

Nombre Unidad Linea de base Meta

Satisfaccion con el servicio de salud Porcentaje 11,44% 13,44%

4.4 Causas que generan el problema

Las causas que generadas en el presente documento son varias, entre ellas se encuentran el
aumento de enfermedades orales y el deficiente acompariamiento institucional que se refleja en

costos altos del tratamiento para los pacientes

4.4.1 Causas directas

1. Falta de programas de acompafiamiento institucional para tratamiento de pacientes con
enfermedades huérfanas y sus manifestacion orales Baja investigacion por parte de
entidades académicas sobre las patologias orales y su relacion con las enfermedades
huérfanas

2. Falta investigacion por parte de entidades académicas sobre las patologias orales y su

relacion con las enfermedades huérfanas

4.4.2 Causas indirectas

1. Carencia de informacién para la recoleccién y actualizacion de datos
2. Bajo interés de los entes publicos sobre la demanda insatisfecha

15



3. Deficientes fuentes de financiacion para realizar investigaciones
4. Ausencia de protocolos clinicos odontologicos en personas con enfermedades

huérfanas

4.5 Efectos generados por el problema

Los efectos generados por la problemética planteada son diversos y afectan el bienestar de la

poblacion con enfermedades huérfanas

4.5.1 Efectos directos

1. Incremento de enfermedades bucales por demora en el inicio del tratamiento y por
costos elevados de los tratamientos

2. Bajo indice de cobertura en pacientes con enfermedades huérfana

4.5.2 Efectos indirectos

1. Altos costos de los tratamientos para las eps y los pacientes

2. Baja calidad en la atencién odontoldgica general o especializada para los pacientes

16



4.6 Diagrama de Arbol de Problemas

Imagen 2

- -

Bajo indice de bienestar de Ia poblacion con enfermedades huerfanas en el area metropolitana

= = =
- = = 2 = = =

Carencia de informacion Bajo interes de los entes publicos Deficientes fuentes de financiacion A t(::;ep o
para la recolecion de datos sobre la demanda insatisfecha para realizar investigaciones

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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5 ANALISIS DE INVOLUCRADOS

5.1 Contextualizacion del analisis a realizar.

En febrero del 2019 MEdimas EPS registro que tenia 589 pacientes diagnosticados con
enfermedades huérfanas o raras en todo el pais y en Antioquia hay 67 afiliados, y donde
la EPS Medimas pide més ayuda sobre la atencidon integral de este tipo de poblacion que
es bastante vulnerable, ellos estan trabajando en la deteccidén de nuevos casos para tener

datos epidemioldgicos méas concretos.

La poblacion infanto juvenil, que padecen con enfermedades huérfanas, sistémicas, en la ciudad
de Medellin y el &rea metropolitana, se caracterizan porque son una poblacion que se le
exacerban otra serie de sintomas de salud tanto a nivel general como de salud oral,
afectando la formacion de los dientes, enfermedades periodontales, alta prevalencia de

caries entre otros sintomas que pueden presentarse dependiendo de la enfermedad

Estos problemas se deben a tratamientos de alto costo, las instalaciones donde se prestan los
servicios de odontologia quedan muy lejos del lugar de residencia de las personas, baja
de cobertura de los sistemas de salud y poca de atencion integral por parte del sistema de

salud.
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5.2 Matriz de Analisis de Involucrados

Tabla 2
Entidad posicion Interés o expectativa Contribucién o gestion
Mejorar la calidad de los
servicios odontoldgicos para las | Ente territorial que ha acompafiado,
personas con enfermedades promovido y ejecutado proyectos de tipo
Ministerio de salud Cooperante huérfanas salud
Mejorar y aumentar la calidad
de los servicios odontol6gicos
en personas con enfermedades
huérfanas del departamento de | Cumplimiento de metas del Plan de
Gobernacion de Antioquia Cooperante Antioquia Desarrollo Departamental.
Mejorar y aumentar la calidad
de los servicios odontoldgicos
en personas con enfermedades
huérfanas del departamento de | Asistencia técnica, acompafiamiento y
Alcaldia municipal Cooperante Antioquia coofinanciador del Proyecto
Contribuir al bienestar de la
poblacién gue se esta
beneficiando del producto del Asistencia técnica y acompariamiento al
Inversionistas Extranjeros Cooperante proyecto proyecto y coofinanciador del Proyecto.
Aumentar la calidad en la
atencion odontologica que ellos | Comunidad que se beneficia del producto
Poblacion con enfermedades reciben, iniciando sus del proyecto y con esto mejorar asi la
huérfanas Beneficiario tratamientos mas rapido calidad de vida.
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Odontdlogos Generales y
Especialistas

Cooperante y
Beneficiario

Los Profesionales se benefician
del producto del proyecto,
mejorando los conocimientos de
ellos sobre los tratamientos
odontoldgicos en personas con
enfermedades huérfanas

Participacion activa en la recoleccion de
datos sobre el conocimiento que los

profesionales de odontologia tienen sobre el

tema y participacion activa en los servicios
de odontologia

Fisioterapeutas

Cooperante y
Beneficiario

Los Profesionales se benefician
del producto del proyecto,
mejorando los conocimientos de
ellos sobre los tratamientos
odontol6gicos en personas con
enfermedades huérfanas

Participacion Activa en los servicios de

fisioterapia y rehabilitacion de los pacientes

Actores privados|

Oponente

Pueden verse afectados por la
ejecucion de los productos del
Proyecto y generar oposicion al

desarrollo del mismo

Sector econdmico responsable de algunas

actividades relacionadas con el producto del

proyecto

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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5.3 Poblacién Afectada

En Colombia segun el Gltimo censo de cuenta de alto costo reporto 13.215 personas que
presentan una enfermedad huérfana en Colombia, de estos 6.083 del sexo femenino y el

7.132 del sexo masculino.

5.4 Poblacion Objetivo

En el Censo se realiz6 una distribucion de nimero de pacientes por tipo de Enfermedad Huérfana
en cada departamento y la poblacién en total del departamento de Antioquia fue 911
personas (que representan el 1.45% de personas afectas) que son los mas perjudicados v,

a su vez, los mas beneficiados con los productos de la intervencion.

La poblacién objetivo del proyecto es 56 personas que seria el 6% de la poblacion afectada y con

el tiempo se espera poder ampliar la poblacion objetivo de la fundacién

6 ANALISIS DE SOLUCIONES

6.1 Descripcion de la iniciativa.

Mediante el presente proyecto, se pretende dar una solucién integral a la problematica que
incluye varias acciones o actividades articuladas con el fin de atacar dicha problematica
por varios frentes y de esta forma darle permanencia en la poblacion. La iniciativa que se
proponen intervenciones para generar programas y espacios donde los pacientes se
benefician de los servicios presentados mejorando de su calidad de vida mediante
profesionales que tengan el conocimiento actualizado sobre enfermedades huérfanas y su
manejo en odontologia y fisioterapia y los profesionales de salud conozcas mas sobre

estos temas.
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Consecuentemente con lo anterior, se plantea realizar una actualizacion de la base de datos de los
pacientes con enfermedades en Colombia porque el altimo censo realizado fue en el 2013
y actualmente no contamos con un censo que nos brinde informacién sobre cuanto
pacientes actualmente hay Colombia con enfermedades huérfanas. Ligado a este proceso
se pretende la vinculacidn directa de la administracion municipal para que, sirva de
puente con la administracion nacional para la ejecucion de algunas actividades del

proyecto.

Lo expresado en el parrafo anterior cobra mayor importancia cuando lo relacionamos con charlas
informativas para los profesionales de odontologia y de fisioterapia, mejorando los

calidad y los procesos de los tratamientos para los pacientes.

Por ultimo, las actividades anteriormente mencionadas se pueden ejecutar paralelamente y asi dar

de integralidad a los servicios que se proponen

6.2 Localizacion

El proyecto sera desarrollado en la region occidente de Colombia, especificamente en el
Departamento de Antioquia en el Area Metropolitana del Valle de Aburré, que es una
entidad administrativa conformada por los 10 municipios, Medellin, Barbosa, Girardota,
Copacabana, Bello, Itagui, Sabaneta, Envigado, La Estrella y Caldas. Siendo la sede
principal en el municipio de Medellin que cuenta con una poblacién de 2,37 millones

segun el ultimo censo realizado por el DANE
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6.3 Aporte a la politica publica

Tabla 3

OoDS Nombre Objetivo

NUmero

3 Salud y Bienestar Garantizar una vida sana y promover el bienestar para todos en todas las edades.
10 Reduccion de las desigualdades | Reducir la desigualdad en y entre los paises.

UNDP. (2019). Objetivos de Desarrollo Sostenible. PNUD. Recuperado De.https://www.undp.org/content/undp/es/home/sustainable-
development-goals.htm

Tabla 4

Plan De Desarrollo De La Gobernacién De Antioquia 2016-2019

Linea estratégica

Componente Objetivo o Proyecto

Equidad social y movilidad

Salud Contribuir a mejorar las condiciones de
salud de la poblacion del departamento, a

través de la coordinacion intersectorial.

Vida saludable y condiciones no | El programa vida saludable y condiciones

transmisibles no trasmisibles consta de dos areas
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enfocadas a la intervencion articulada de
las enfermedades no transmisibles, una de
ella se enfatiza en la promocion y adopcion
de estilos de vida saludables que permiten
reducir la incidencia y complicaciones de
las enfermedades no transmisibles y las
alteraciones de la salud bucal, visual,

auditiva y comunicativa.

Articulacién Sistema De La Salud

Gestidn de la informacion y el

conocimiento en salud

LUIS PEREZ GUTIERREZ. (2016). PENSANDO EN GRANDE 2016-2019. 2019, de Gobernacion de Antioquia Sitio
web: http://www.asambleadeantioquia.gov.co/2016/images/articles/planDesarrollo.pdf
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Tabla 5

Plan De Desarrollo Medellin 2016-2019

Linea estratégica

Componente

Proyecto

Medellin Para Vivir

Mas Y Mejor

e Fortalecimiento del acceso a los

servicios de salud

e Fortalecimiento de la calidad de los
servicios de salud

e Fortalecimiento a la red publica en
salud con calidad y humanizacion

e Gestion de la atencion pre
hospitalaria, urgencias,
emergencias y desastres

e Gestion del aseguramiento en salud

e Gestion de la prestacion del
servicio de salud a la poblacion

pobre no afiliada

e Gestion de estrategias en salud

e Abordaje integral socio sanitario

para la prevencion del embarazo
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adolescente

Implementacion modelo integral de
atencion con enfoque de género
Abordaje integral socio sanitario
para poblaciones especiales
Abordaje integral de atencidn socio
sanitaria salud mental, y adicciones
Abordaje integral para la
prevencion de las enfermedades

crénicas no transmisibles

Articulacion sistema de la salud

Gestion territorial y participacion
social en salud

Gestidn de la informacion y el
conocimiento en salud
Conformacion de redes sectoriales,

intersectorialidad y
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transectorialidad

Vigilancia integral en salud

Vigilancia al acceso de los
servicios en salud
Vigilancia epidemioldgica

Vigilancia en salud ambiental

Federico Gutiérrez Zuluaga. (2016). Medellin cuenta con vos. 2019, de Alcaldia de Medellin Sitio web:
https://www.medellin.gov.co/irj/go/km/docs/pccdesign/SubportaldelCiudadano 2/PlandeDesarrollo 0 17/Publicaciones/Shared%20

Content/Documentos/2016/Proyecto%20de%20Acuerdo%20Plan%20de%20Desarrollo.pdf
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https://www.medellin.gov.co/irj/go/km/docs/pccdesign/SubportaldelCiudadano_2/PlandeDesarrollo_0_17/Publicaciones/Shared%20Content/Documentos/2016/Proyecto%20de%20Acuerdo%20Plan%20de%20Desarrollo.pdf
https://www.medellin.gov.co/irj/go/km/docs/pccdesign/SubportaldelCiudadano_2/PlandeDesarrollo_0_17/Publicaciones/Shared%20Content/Documentos/2016/Proyecto%20de%20Acuerdo%20Plan%20de%20Desarrollo.pdf

6.4 Andlisis del mercado

La ultima actualizacion realizada fue en el 2013, no se tiene datos actuales sobre cuantos

pacientes con enfermedades huérfanas hay en Colombia por esta razon se plantea realizar

una actualizacién de e datos para poder realizar proyecciones mas adecuadas sobre esta

poblacion y asi contribuir a su bienestar el de sus familias y cuidadores.

Tabla 6

Oferta

Demanda

2013

13,218

2014

2015

2016

2017

2018

2019

o O O] O O] ©

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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6.5 Objetivo General

Contribuir a mejorar el bienestar de la poblacion con enfermedades huérfanas en el area

metropolitana

6.6 Objetivos Especificos

1. Aumentar el indice de cobertura de los pacientes con enfermedades huérfanas
2. Mejorar el acompafiamiento de la atencidén odontoldgica general y especializada en los

pacientes con enfermedades huérfanas
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6.7 Diagrama del arbol de objetivos

Imagen 3
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7 COSTOS DE LA ALTERNATIVA

7.1 Estructura de Desglose de Trabajo

Una de las alternativas de solucion que salen del presente proyecto, es una capacitacion a los
profesionales en el area de odontologia y fisioterapia sobre en el manejo de
enfermedades huérfanas en su area de trabajo para que los pacientes reciban tratamientos

maés adecuados dependiendo su enfermedad.

A continuacion de muestra el costo de esta alternativa 1 capacitacion para el personal de

odontologia y fisioterapia
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ACTIVIDAD | COSTOS %
Recurso Cantidad | unidad costo unitario Costo total
medida
Capacitacion | Coordinacion 60 horas $ $9.000.000 4%
150.000
Auxiliar 50 horas $ $4.500.000 2%
administrativa 90.000
Coordinadora 50 horas $ $10.000.000 | 5%
administrativa y 200.000
financiera
Fotocopias 40 hojas $ $4.800 0% Formatos de
120 asistencia
Video beam 60 horas $ $12.000.000 | 5%
200.000,00
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Papeleria 700 cantidad $ $35.000.000 | 16% | Mini Agendas
50.000 para la toma de
notas de los
participantes
Auxiliar contable | 50 horas $ $4.500.000 2%
90.000,00
Asesor Juridico | 25 horas $ $5.000.000 167%
200.000,000
Profesionales 60 horas $ $12.000.000 | 5%
200.000
Alquiler de 60 horas $ $120.000.000 | 55% | 2 Horas por
Auditorio 2.000.000 capacitacion
refrigerios 720 cantidad $ $3.600.000 2% Para personal de
5.000 salud y logistica
Conductor 32 horas $ $154.336 0%
4.823,00
Combustible 32 galones $ $302.016 0%
9.438,00
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Apoyo Logistico

30

horas

$
100.000

$3.000.000

1%

$219.061.152

100%

Tabla 7

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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8 MATRIZ DE ANALISIS DE RIESGOS

En la matriz que se muestra a continuacion se detallan los posibles riesgos que se puedan
presentar alrededor del proyecto que pueden llegar a afectar su normal desarrollo y hasta

no permitir la ejecucién del mismo
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TIPO DE

NOMBRE DESCRIPCION DEL RIESGO RIESGO PROBABILIDAD IMPACTOS EFECTO MEDIDA DE MITIGACION
Disminucion de la calidad
de vida de las personas con
Mejorar la atencion enfermedades huerfanas y | Los actores departamentales que tienen
odontologica general y | Deficientes recursos por parte continuidad de las implicacion directa en la salud, deben
especializada en los de los actores para la demandas al sistema de gestionar alianzas vy formular proyectos
pacientes con formulacion de las guias salud por parte de las para invertir en el sistema de salud para
enfemedades huerfanas clinicas Financiero Mayor Mayor personas afectadas personas con enefermedades huerfanas
Personas Con Poca informacidn o de gjecucion del proyecto, | Buscar informacion y casos clinicos en
Enfermedades Huérfanas | informacion desactualizada Administrativos Mayor Mayor refrasando la publicacion de| varios idiomas para la recoleccion de
Revisian y conceptos Firmar un contrato donde el odontdlogo
técnicos sobre la Retraso en el cronograma | se comprometa con cumplir los objetivos
investigacion de las Incumplimiento por parte del de ejecucion del proyecto, establecidos con la formulacion de las
enfermedades por parte personal de trabajo sobre la retrasando la publicacion de|guias, si pasa esto se cancela el contrato
del personal de frabajo recoleccion de informacion Administrativos Moderado Mayor las guias clinicas y se procede a realizar una nueva
Pérdida de informacion
por robo, inundacion, Afectacion directa en el Realizar copias de seguridad todos los
descarga electrica y Robo de la informacion y todos desarrollo y ejecucion del dias para tener la informacion
problemas de orden los tratamientos que se llevan proyecto actualizada
publico dentro de la fundacion Operacionales Moderado Mayor
incapacite algin odontologo abandone el mientras se contrata un nuevo
odontdlogo o proyecto y se requiera Afectacion directa en el odontdlogo, en caso de enfermedad la
fisioterapeuta encargado | contratar otro odontologo para desarrollo y ejecucion del | cual incapacite al trabajador esperar que
de los tratamientos continuar con los tratamientos | Operacionales Raro Mayor proyecto pase la incapacidad, mientras la ofra
Revisar los disefios para aprobarlos antes
Disefios de publicidad de la publicacién y tener copias de
Inadeucados por parte del| Publicidad con informacion Retraso en el cronograma seguridad de todos los disefios
area de comunicacion mala o poco entendible Operacionales Raro Mayor de ejecucion del proyecto,
Dario en los equipos de | Dafio de equipos odontologicos Retraso en el cronograma Mantener actualizados los
trabajo o de fisioterapia Operacionales Moderado Mayor de ejecucion del proyecto, mantenimientos de los equipos

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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9 VALORACION DE INGRESOS Y BENEFICIOS

9.1 Identificacion y definicion

o El tipo de proyecto que se pretende desarrollar generard un ahorro en los tratamientos de
odontologia general a los padres o cuidadores de los pacientes con enfermedades
huérfanas (poblacién objetivo).

o También se tiene un ahorro en los costos que tiene las citas de valoracion con los
especialistas, teniendo en cuenta que los costos de la cita de valoracidén depende del area
de especializacién tratante y si el paciente necesita varios especialistas los costos suben a
parte del tratamiento que cada especialista le realice a los pacientes.

o Ahorro a los padres o cuidadores porque al cubrirse los tratamientos de odontologia
general especializada y rehabilitacion los padres pueden destinar estos recursos para otros
requerimientos que necesite el paciente o simplemente aportar al bienestar de los
pacientes con bajos recursos econémicos.

o Se debe considerar también que las enfermedades huérfanas en los tratamientos
odontoldgicos para trabajar con mas tranquilidad para el paciente y el profesional se
deben realizar bajo sedacion con o0xido nitroso o sedacion intravenosa, costo que se estan

ahorrando las familias o cuidadores de los pacientes.

37



9.2 Cuantificacion de beneficios

Tabla 8
PROGRAMACION DE
© BENEFICIOS
i)
8
S
BENEEICIO b PERIODO 1 PERIODO 2 PERIODO 3
g Cantida | Precio | Total Cantida | Preci | Total Cantida | Precio Total
= | d d 0 d
D
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Citade 80.000 | 4.320.000 84.00 | 4.536.000 88.200 4.762.800
valoracién con 0
especialistaen | £
Odontopediatria | £
Z
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Citade 80.000 | 4.320.000 84.00 | 4.536.000 88.200 4.762.800
valoracién con 0
especialista en
Ortodoncia y S
ortopedia E
Z
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Citade 80.000 | 4.320.000 84.00 | 4.536.000 88.200 4.762.800
valoracién con o 0
especialista en S
periodoncia E
Z
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54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Cita de 100.00 | 5.400.000 105.0 | 5.670.000 110.250 | 5.953.500
valoracion con o 0 00
especialista en 5
Cirugia E
Z
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Cita de 80.000 | 4.320.000 84.00 | 4.536.000 88.200 4.762.800
valoracién con o 0
especialista en S
Rehabilitacién | &
Oral Z
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Cita de 80.000 | 4.320.000 84.00 | 4.536.000 88.200 4.762.800
valoracion con o 0
especialista en S
Endodoncia E
pd
Servicio de 54 $ 3 54 $ $ 54 $ $
sedacion 200.00 | 10.800.000 210.0 | 11.340.00 220.500 | 11.907.000
consciente con o 0 00 0
oxido nitroso 5
=
S
pd
54 $ 3 54 $ $ 54 $ $
Servicio de 300.00 | 16.200.000 315.0 | 17.010.00 330.750 | 17.860.500
sedacién 0 00 0
intravenosa o
(5]
=
S
Z
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54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Tratamientos de 500.00 | 27.000.000 525.0 | 28.350.00 551.250 | 29.767.500
Ortopedia 0 00 0
o
(D)
=
S
pd
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Tratamientos de 2.000.0 | 108.000.000 2.100. | 113.400.0 2.205.00 | 119.070.00
Ortodoncia o 00 000 00 0 0
=
S
Z
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Tratamientos de g 180.00 | 9.720.000 189.0 | 10.206.00 198.450 | 10.716.300
Cirugia E 0 00 0
pd
54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Tratamientos de 600.00 | 32.400.000 630.0 | 34.020.00 661.500 | 35.721.000
Periodoncia o 0 00 0
=
S
pd
Tratamientos de 54 $ 3 54 $ $ 54 $ $
Rehabilitacion 1.000.0 | 54.000.000 1.050. | 56.700.00 1.102.50 | 59.535.000
Oral g 00 000 0 0
=
S
Z
Tratamientos de 54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Endodoncia o 550.00 | 29.700.000 577.5 | 31.185.00 606.375 | 32.744.250
g 0 00 0
S
pd
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Cita de 54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
Valoracion con 100.00 | 5.400.000 105.0 | 5.670.000 110.250 | 5.953.500
Fisioterapeuta o 0 00
g
S
pd
Fisioterapia ° 54 $ $ 54 $ $ 54 $ $
] 300.00 | 16.200.000 315.0 | 17.010.00 330.750 | 17.860.500
g 0 0 |0
Z
Totales $ $ $
336.420.000 353.241.0 370.903.05
00 0
Tabla 8
Periodo Valor
Periodo 1 $ 336.420.000
Periodo 2 $ 353.241.000
Periodo 3 $ 370.903.050
TOTAL $ 1.060.564.050

11-25-19.” Comunicacion personal”. Chavarria.C
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10 ACTIVIDADES

Presupuesto para la actividad de la implementacion de la fundacion para personas Con enfermedades huérfanas con un producto final

que son los servicios de odontologia general, especializada y tratamientos de fisioterapia

Tabla 9
COSTOS %
RECURSO Cantidad UNIDAD COSTO UNITARIO | COSTO
ACTIVIDAD MEDIDA TOTAL
Asesor Juridico 30 horas $ $5.700.000 14%
190.000,000
Costos Céamara de | 2 horas $ $2.000.000 5%
comercio 1.000.000,000
. Insumos de papeleria 15 Unid $ $15.000.000 | 37%
Actividades 1.000.000,000
preliminares
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Reunion personal unidad $ $70.000 0%

vigilancia 70.000,000

vigilancia anual vez $ $3.000.000 7%
3.000.000,000

Equipos Unid $ $15.000.000 | 37%
5.000.000,000

$40.770.000 | 100%
TOTAL

Compra de vivienda Unidad $ $200.000.000 | 74%
200.000.000,000

Impuestos Unidad $ $5.000.000 2%
5.000.000,000

Notaria vez $ $3.000.000 1%
3.000.000,000

Administracion
Habilitacion de los vez $ $2.000.000 1%
servicios de salud 2.000.000,000
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Arriendo Odontologia 12 horas $ $21.600.000 | 8%
1.800.000,000
Directora Administrativa y | 80 horas $ $16.000.000 | 60%
financiera 200.000,000
Profesionales 80 horas $ $16.000.000 | 6%
200.000,000
Auxiliar administrativa 80 horas $ $7.200.000 3%
90.000,000
TOTAL $270.800.000 | 100%
Equipos 1 Cantidad $ $2.000.000 9%
2.000.000,000
Gestlopnugtlei Crgsc ursos Transporte 8 horas $ $2.000.000 9%
250.000,000
Profesionales 80 horas $ $16.000.000 | 71%
200.000,000
Insumos y materiales 50 Unidades $ $2.500.000 11%
50.000,000
TOTAL $22.500.000 | 100%
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Profesionales 80 horas $ $16.000.000 | 60%
) 200.000,000
Area Odontologica y
de Fisioterapia
P Insumos 70 unidad $ $3.500.000 13%
50.000,000
auxiliar de odontologia y | 80 horas $ $7.200.000 27%
administrativa 90.000,000
$26.700.000 | 100%
Equipos de odontologia y | 6 Cantidad $ $12.000.000 | 86%
fisioterapia 2.000.000,000
Mantenimiento | Seguros 1 Unidad $ $2.000.000 | 14%
2.000.000,000
$14.000.000 | 100%
TOTAL
Profesionales 80 horas $ $16.000.000 | 10%
Area Investigativa y 200.000,000
de Comunicaciones
Transporte 80 horas $ $8.000.000 5%
100.000,000
vigilancia anual 1 vez $ $94.713.640 | 57%
94.713.640,000
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Papeleria 10 Cantidad $ $3.000.000 2%
300.000,000
Auxiliar de odontologia y | 24 horas $ $43.200.000 | 26%
administrativa 1.800.000,000
$164.913.640 | 100%
TOTAL
Profesionales 80 horas $ $16.000.000 | 56%
Acompafiamiento 200.000,000
Psicosocial
Equipos 2 cantidad $ $10.000.000 | 35%
5.000.000,000
Insumos 50 cantidad $ $2.500.000 9%
50.000,000
$28.500.000 | 100%
TOTAL
GRAN TOTAL
PROYECTO $554.183.640
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2 ACTIVIDAD

Presupuesto para la actividad de estudios de mercadeo para actualizar las bases de datos de los pacientes con enfermedades huérfanas

en Colombia




Tabla 10

ACTIVIDAD COSTOS %
Unidad Costo unitario | Costo total
Recurso Cantidad | medida
Asesor Juridico 20 horas $ $4.000.000 10%
Actividades 200.000,000
preliminares
Insumos de | 15 Unid $ $1.500 0%
papeleria 100
Equipos 3 Unid $ $15.000.000 39%
5.000.000,000
Directora 40 horas $ $8.000.000 21%
Administrativa y 200.000,000
financiera
Profesionales 40 horas $ $8.000.000 21%
200.000,000
Auxiliar 40 horas $ $3.600.000 9%
administrativa 90.000,000
$38.601.500 100%
TOTAL
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Disefo
conceptual del
estudio de
mercadeo

Papeleria 100 Unidad $ $ 0%
100,00 10.000,00

Mensajero 24 horas $ $ 4%
70.000,00 1.680.000,00

Auxiliar de | 20 horas $ $ 4%

Costos 90.000,00 1.800.000,00

Horas de | 100 horas $ $ 0%

computador 1.200,00 120.000,00

Coordinacion 40 horas $ $ 8%

Costos 90.000,00 3.600.000,00

Directora 40 horas $ $ 17%

Financiera 200.000,00 8.000.000,00

Auxiliar contable | 40 horas $ $ 8%
90.000,00 3.600.000,00

Profesionales 40 horas $ $ 17%
200.000,00 8.000.000,00

Auxiliar 40 horas $ $ 8%

administrativa 90.000,00 3.600.000,00
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Refrigerios 36 unidad $ $ 0%
4.000,00 144.000,00

Profesional  en | 40 horas $ $ 17%

estadistica 190.000,00 7.600.000,00

Programador en | 40 horas $ $ 17%

sistemas 190.000,00 7.600.000,00

$45.754.000 100%

TOTAL

Profesionales 80 horas $ $7.200.000 16%

Operacion  del | externos 90.000,000
Modelo

Equipos 4 cantidad $ $20.000.000 44%

tecnoldgicos 5.000.000,000

Conductor 80 horas $ $6.400.000 14,12%
80.000,00

Combustible 30 galones $ $240.000 0,53%
8.000,00

Director de | 100 horas $ $9.000.000 19,85%

sistemas 90.000,00

Insumos 50 cantidad $ $2.500.000 6%
50.000,000
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$45.340.000 100%

TOTAL

Coordinador 50 horas $ $ 8,42%
90.000,00 4.500.000,00

Control de
Resultados

Profesional en | 80 horas $ $ 28%

estadistica 190.000,00 15.200.000,00

Director de | 80 horas $ $7.200.000 13,47%

sistemas 90.000,00

Conductor 40 horas $ $3.200.000 5,98%
80.000,00

Combustible 30 galones $ $240.000 0,45%
8.000,00

Equipos 4 cantidad $ $20.000.000 37%

tecnoldgicos 5.000.000,000

Licencias de |1 vez $ $3.000.000 6%

Software 3.000.000,000

Papeleria 100 Unidad $ $ 0%
100,00 10.000,00
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Horas de | 100 horas $ $ 0%
computador 1.200,00 120.000,00
$ 100,00%
TOTAL 53.470.000,00
Coordinador 50 horas $ $ 9.87%
Implementacion 90.000,00 4.500.000,00
y  socializacion
de los resultados
Profesional 80 horas $ $ 33%
190.000,00 15.200.000,00
Disefiador 80 horas $ $ 33%
190.000,00 15.200.000,00
Director de | 80 horas $ $7.200.000 16%
sistemas 90.000,00
Asesor Juridico 40 horas $ $8.000.000 4%
200.000,000
Papeleria 100 Unidad $ $ 0%
100,00 10.000,00
$ 87%
TOTAL 45.610.000,00

GRAN TOTAL
PROYECTO

$183.165.500
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11 MATRIZ DE MARCO LOGICO

Tabla 11
RESUMEN p FUENTE DE
NARRATIVO DESCRIPCION INDICADOR | META VERIEICACION SUPUESTOS

CONTRIBUCION
DEL PROYECTO A

Plan De Desarrollo De La
Gobernacion De Antioquia 'y

Ejecucion de los
recursos destinados al

LAI;BE;HE::A Plan De Desarrollo Medellin sector de la salud
Contribuir a mejorar el . . . L
OBJETIVO bienestar de la poblacion Satlsfacupr} 0 L Interes de la poblac_lc_)n
GENERAL con enfermedades huérfanas | " el servicio |13,44% Informes de gestion en Acce_der al servicio
. ; de salud integral
en el area metropolitana
Satisfaccion Acta de interventoria, El proyecto se ejecuta
COMPONENTES Fundacion Para Personas . registro fotogréafico y segun los tiempos,
con el servicio 1 >
(PRODUCTOS) Con Enfermedades de salud reportes de se_gwmlgnto por costos y al_cances
Huérfanas parte de la entidad ejecutora. establecidos.
ACTIVIDADES Recursos 9 Di inilidad d
PRELIMINARES ejecutados Informes de seguimiento ma![Z?ioaTésl rInZno ge
ADMINISTRACION Recursos _ obra, transporte y
ejecutados 2 Informes de seguimiento ejec,ucién de las
GESTION DE RECURSOS Recursos A .
ACTIVIDADES PUBLICOS ejecutados 2 Informes de seguimiento a%t;:r:gzgfgnsggulgsa
AREA ODONTOLOGICA eReecCuut;SdooSs 2 Informes de seguimiento costos, tiempos y
qu 9 alcance para cumplir
AREA DE FISIOTERAPIA <ECUrsos - con el producto final.
ejecutados 2 Informes de seguimiento
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AREA INVESTIGATIVA

Recursos

ejecutados Informes de seguimiento
AREA DE Recursos
COMUNICACION ejecutados Informes de seguimiento
ACOMPANAMIENTO Recursos
PSICOSOCIAL ejecutados Informes de seguimiento
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12 CRONOGRAMA DE EJECUCION
A continuacion se presenta el cronograma de las actividades planteadas en el proyecto

Imagen 5

ene | feb mar| apr may| jun | jul | aug | sep [ oct | nov | dec | jan feb | mar| apr |may jun| jul | aug | sep [ oct | nov | dec | jan feb mar | apr

DURACION COSTO

ACTIVIDAD (meses) | ACTIVIDAD

Capacitacion para el
personal de odontologia y
fisioterapia 10 $210.601.152

Estudios de mercadeo

10 $183.165.500
Implementacién de la
fundacion para personas
Con enfermedades
huérfanas 12 §554.183.640
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