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ste e-book pretende convertirse en material
de consulta para aseguradores, prestadores,
pacientes y cuidadores interesados en la Ruta
Integral de Atencion de la Esclerosis Mdltiple
(EM).

El mismo, fue constituido colectivamente con
la participacion de los representantes de las
EPS que aseguran la salud de la cohorte mas
grande de pacientes con EM en Colombia, el
cual expone los procesos integrales que estan
entregando buenos resultados para el cuidado
y la obtencién de los mejores desenlaces.

El andlisis del comportamiento de la atencién
de la patologia entre 2018 y 2021, muestra
que el aio 2019 fue el de mayor crecimiento
en la atencion de los pacientes. Esto es
resultado del empoderamiento de los
pacientes con enfermedades huérfanas y el
ajuste de gestion entre prestadores y
pagadores.

Las tendencias actuales para la atencion en
salud de la Esclerosis Mdltiple se decantan
por la conformacién de una Ruta de Atencion
Integral (RIA) -lo que seria entendido como un
continuo asistencial-, contrario a las
intervenciones fragmentadas. La RIA hace
parte del circulo del cuidado de las personas
expuestas al riesgo de enfermar o que ya
desafian esta patologia.

En el caso colombiano, para la RIA de
Esclerosis Multiple es necesario establecer los
HITOS que con seguridad abordan aspectos
como habitos, evidencia cientifica, acceso a
medicamentos y tecnologias, riesgo, trabajo
multidisciplinario y sistemas de monitoreo.

Este circuito inicia con una buena
caracterizacion poblacional; contintia con el
levantamiento de los riesgos y su priorizacion;
pasa por la gestion de la red integral y la
aprobacion del continuo asistencial, que parte
de los modelos educativos y preventivos y
finaliza con cuidados paliativos y muerte con
dignidad cuando asi se requiera.

Seguidamente existen otros atributos
administrativos y financieros indispensables
para alcanzar los hitos y los desenlaces
acordados, los cuales atraviesan las
negociaciones entre prestadores y pagadores
como la suscripcion de acuerdos de
voluntades, que avanzan hacia agrupamientos
de servicios, incluyendo metodologias de pago
alineadas con esquemas prospectivos y fijos
mensuales y terminan con un seguimiento
ahora apuntalado en big data e Inteligencia
Artificial (I1A).

siguiente
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O] ‘ Introduccion

Hitos para EM

Los hitos, a grandes rasgos, son los
resultados de gestion y del proceso de
atencion que se convierten en trazadores.
Estos marcan la diferencia en el logro de
resultados en salud de las personas, sus
familias y comunidades; asimismo,
consideran aspectos como coberturas,
accesibilidad, oportunidad, pertenencia étnica
y cultural, entre otros.

Para el caso particular de la EM se
recomienda tener en cuenta los siguientes:

= Sospecha diagnéstica temprana en
prestador primario

= Remision a neurologia

= Confirmacién diagnéstica

= Notificacion SIVIGILA

= Tratamiento de la EM

= Cuidado del érgano blanco

= Activacion del equipo multidisciplinario

Desenlaces

En los resultados se deben tener en cuenta
los alcances en los cambios esperados tras
la adopcioén de la RIA. Los resultados no solo
implican la intervencion sanitaria; ademas
integran las acciones de otros sectores y su
influencia sobre los determinantes sociales
de la salud.

Bajo tales premisas, dentro de los

desenlaces se pueden prever resultados
finales (impacto), resultados intermedios
(efecto) y resultados de calidad en salud.

Los desenlaces propuestos incluyen:

= Medicion de los afios de vida perdidos por
discapacidad (DALYS).

= Creacion, entrenamiento y certificacion de
equipos multidisciplinarios expertos en el
manejo de la EM en las EPS que
concentran la mayor parte de los
pacientes.

= Reduccion de la inequidad diagnostica de
la EM entre el régimen contributivo y el
régimen subsidiado.

@ consultorsalud 5



02 Definiendo la Ruta Integral de
Atencion - RIA del paciente con
Esclerosis Multiple

El modelo de atencion del paciente con EM
se sustenta en las siguientes premisas:

= Atencion a los usuarios de forma
diferenciada, cercana y empéatica con un modelo
gue impacte positivamente su condicion de salud
y a sus familias.

= (Gestidn del riesgo en salud concentrando la
atencién de los pacientes en prestadores
integrales y resolutivos enfocados en la deteccion
temprana de la enfermedad y el cuidado del
organo blanco.

= Implementacion de un modelo de contratacion
con pago por usuario activo en el programa,
involucrando al prestador en modelos costo
efectivos que persigan mejores desenlaces.

Alcance de la RIA

Atencion integral de los pacientes con
sospecha o diagnoéstico confirmado de
Esclerosis Mdltiple, tanto en los &mbitos
ambulatorio, domiciliario y hospitalario,
permitiendo establecer un plan
farmacoldgico/terapéutico hasta el
seguimiento de resultados clinicos.

Volver al indice
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02 | Definiendo la Ruta Integral de Atencion - RIA

del paciente con Esclerosis Multiple

OBJETIVO GENERAL

Esstionar el riesgo en salud mediante una atencion integral
de los pacientes con sospecha y/o confirmacién diagndstica
de EM por medio del abordaje holistico.

Actividades del modelo de

PT ce: atencion para pacientes con EM:
Objetivos especificos: parap

= Brindar al paciente diagnostico, = Captacion del paciente y

tratamiento y manejo temprano e
integral de la patologia.

= Retrasar o prevenir la progresion de
la discapacidad, atrofia cerebral y
preservar la funcién cognitiva.

= Manejar las recaidas y propender la
disminucion de la tasa de estas.

= Mejorar el desempefio laboral y
social de los pacientes.

= Optimizar la relacion entre resultado
y costo: cumplir objetivos del
tratamiento y pertinencia de la
prescripcion.

= Educar al paciente, familia y entorno
social en el conocimiento de la
enfermedad: identificacion y gestion
de los factores de riesgo en salud,
que lo lleven a adquirir
comportamientos saludables.

@) consultorsalud

confirmacion del diagndstico para
ingreso al modelo de atencion.
Caracterizacion individual e inicio del
tratamiento individualizado.
Adecuacioén y seguimiento del
tratamiento para la enfermedad.
Adaptacion: seguimiento,
empoderamiento y resiliencia.
Gestidn individual de casos: manejo y
seguimiento de recaidas
(ambulatorio/hospitalario).
Notificacion activa al SIVIGILA.
Identificacion, prevencion,
diagndstico, seguimiento y
tratamiento precoz de comorbilidades
y factores de riesgo.

Informacién y adecuacion sobre la
patologia y su manejo.
Gerenciamiento de casos a traves de
la EPS.




LQuE se propone para el
modelo de atencion de
pacientes con EM?

n el modelo de atencion propuesto

para la RIA de EM, la sospecha
diagndstica temprana se daria en un
prestador primario, pero podria también
captarse al usuario desde un entorno
hospitalario, para luego remitir al
paciente de manera agil a un prestador
especializado.

El usuario deberia recibir un diagnéstico
diferencial, ya que podria tratarse de una
patologia desmielinizante, una
enfermedad neuromuscular u otra
enfermedad huérfana. Paradojicamente,
los médicos generales no estan
entrenados para detectar oportunamente
este tipo de patologias.

La remision al prestador especializado
estaria relacionada con la autorizacion
de pruebas diagndésticas, que
dependerian de la sospecha inicial. En
esta etapa se considerarian la
Resonancia Magnética Nuclear (RMN),
la puncién lumbar, el hemograma y los
potenciales evocados. Posteriormente,
con los resultados obtenidos se
procederia a la confirmacion del
diagnostico de Esclerosis Mdltiple.

Dicha informacion se ampliaria,
dependiendo del caso, con otros
estudios especificos para diferenciar el
diagnéstico de patologias con cuadros
sintomatologicos parecidos, como la
neuritis optica o la enfermedad de Devic.

@ consultorsalud



03 Ayudas de confirmacion
diagnostica para la RIA de EM

niendo en cuenta la mejor evidencia nacional, hemos incorporado a este documento técnico
las recomendaciones mas relevantes que son usadas en EPS de alcance nacional, con alguna
pequefia variabilidad que no resta potencia al impacto final de las intervenciones.

Diagnostico Seguimiento

Hemograma, creatinina. TGO, TGP,

Laboratorio uroandlisis, glicemia basal, niveles de

clinico vitamina D25 dihidroxi, niveles vitamina B 12,
TSH.

Resonancia

Magnética Nuclear
(RMN) de cerebro,
columna cervical,
columna dorsal

Simple y contrastada con secuencias
especificas de enfermedad desmielinizante.
Incluir creatinina.

ANAS, ENAS, anticardiolipinas IGG e IGM, De acuerdo
. anticoagulante lupico. .
Laboratorio de Acs contra virus. con criterio
inmunologia Anticuerpos antiacuaporina — 4 19G en caso médico

de sospecha de neuromielitis Optica.

Puncién lumbar y
determinacion
BOG por
electroisoenfoque

Solo para diagnéstico.

VIH. Serologia, PPD, Rx de térax e IgG VZV,

Ac hepatitis C, AQSHB, Anticore total hepatitis
B, citologia cervicouterina y anual de acuerdo
con el medicamento.

Perfil riesgo

* Las ayudas diagndsticas de seguimiento varian de acuerdo con el medicamento de cada paciente. Esto para verificar la seguridad
de uso de cada farmaco y detectar de manera precoz posibles cambios asociados al consumo de este.

Volver al indice
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Ademas, anualmente, a todos los pacientes
con EM se les deberia realizar una RMN.

Una vez confirmado el diagnéstico, los
pacientes de la cohorte deberian ser
remitidos a la IPS especializada para su
cuidado integral.

Alli, se registrarian e ingresarian la base de
datos de pacientes con Esclerosis Mdltiple,
pero se haria una segunda confirmacién
diagnostica. En este proceso se
caracterizaria al usuario en detalle; es decir,
identificando el fenotipo de la enfermedad
para definir la linea de tratamiento.

FENOTIPOS DE LA EM

A nivel clinico, los fenotipos de EM son los
siguientes:

= Sindrome Clinico Aislado (CIS):

Corresponde al primer episodio de sintomas
neurologicos sugestivos de Esclerosis
Multiple, con anormalidades en la
Resonancia Magnética Nuclear cerebral. Los
hallazgos indican un alto riesgo de padecer
la enfermedad y el tratamiento esta
orientado a prevenir un segundo episodio.

Ayudas de confirmacion diagnostica para la RIA de EM

=Esclerosis Multiple
Remitente-Recurrente (EMRR):

Este fenotipo se subclasifica en dos
manifestaciones de la enfermedad:

*Activa: El paciente presenta recaida en el
afio previo y/o nuevas lesiones en T2 0
que realzan con contraste en RMN.

*Altamente activa: El paciente presenta al
menos una recaida en el afio anterior con
TME y al menos 9 lesiones hipertensas en
T2 en RMN y/o al menos una lesion que
realce con gadolinio. En este criterio se
incluye a los usuarios con 2 0 mas
recaidas incapacitantes en un afio, con
una lesion (minimo) que realce en la RMN
cerebral o un aumento significativo de la
carga de T2 en comparacion con una RMN
reciente (hasta de 1 mes antes de la actual).

siguiente
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=Esclerosis Multiple Progresiva:

Al igual que el anterior, este fenotipo se
subdivide en los siguientes:

*Esclerosis Multiple Primaria Progresiva
(EMPP): Aumento constante de la
discapacidad neuroldgica,
independientemente de las recaidas
(progresion de la enfermedad) desde el
inicio de la enfermedad.

*Esclerosis Multiple Secundaria
Progresiva (EMSP): Aumento constante
de la discapacidad neurolégica
independiente de las recaidas (progresion
de la enfermedad) después de un curso
inicial de recaida-remision.

El pilar principal del modelo de atencion
recomendado es el siguiente: todas las
decisiones terapéuticas, tanto las de inicio
como las de modificacién del tratamiento,
deberian realizarse desde un staff de
neurologia conformado por varios
neuroinmunélogos.

Para los casos de alta complejidad (cuando
las imagenes son confusas, dificiles de
interpretar o podrian asemejarse a otras
patologias neuroldgicas), deberian remitirse
a un staff de neurorradiologia para aclarar el
diagndstico y definir la terapia méas
adecuada para los pacientes.

Ayudas de confirmacion diagnostica para la RIA de EM

Con relacion a las decisiones terapéuticas,
su adopcion deberia hacerse segun los
criterios de cada staff, considerando otros
factores del paciente como su actividad
laboral, entorno familiar y aspectos
individuales de su condicién. Esto podria
fortalecer la adherencia al tratamiento y la
permanencia en el tiempo de un desenlace
en salud 6ptimo.

Detalles de los Staff

= Staff de neurologia: Su objetivo es
discutir la situacién de pacientes del
programa de EM, sobre los que hay dudas
sobre el diagndéstico, la evolucion de la
enfermedad y pacientes con traslado de
EPS, que van a iniciar o cambiar sus
medicamentos. Para que el usuario sea
evaluado por este staff debe haber sido
evaluado previamente por un neurélogo del
programa.

= Staff neurorradiologia: Su objetivo es
discutir la situacién de pacientes del
programa de EM, sobre los que hay dudas
sobre el diagnéstico y la evolucion de la
enfermedad. Este grupo analiza las
imagenes del paciente en conjunto con el
grupo de neurorradiologia de la IPS. El
requisito para que un paciente pase a este
staff es que haya sido evaluado por un
neurdlogo en consulta y el especialista
especifiqgue que debe ser evaluado por el
grupo de neurorradiologia.

siguiente
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Ayudas de confirmacion diagnostica para la RIA de EM

Ambos grupos se deberian reunir con la Otro aspecto que la RIA tendria que
periodicidad que se requiera respecto al considerar es el enfoque diferencial para las
ndamero de casos. mujeres con EM. Teniendo en cuenta que la
poblacién femenina diagnosticada, suele estar
Otra base del modelo de atencion mayoritariamente en edad fértil, se lleva a
presentado en este e-book es el cabo una consejeria en la que participan
seguimiento farmacoterapéutico, que varia varios especialistas. Todo esto con el fin de
segun el medicamento y las precauciones lograr un embarazo deseado y programado
gue deba tener cada paciente. EI monitoreo para minimizar los riesgos asociados al
se complementaria con acciones educativas tratamiento tanto en la madre como en el feto.

a los pacientes con EM, para dar prioridad a
las IPS de referencia en situaciones que
requieran consulta especializada y evitar la

congestion de la red de urgencias tipica. i

Para la IPS, la educacion al paciente es
fundamental como mecanismo de | —
prevencion de hospitalizaciones, si el

usuario se atiende en el prestador /
especializado. En la red de urgencias, un
sintoma que podria ser tomado como leve 3 / (P
puede significar algo mas grave para las

personas con Esclerosis Mdltiple, como una ‘|
recaida o una infeccién oportunista. En -
pocas palabras, lo que se busca en este l
modelo de atencion es establecer contacto

directo entre el paciente con la IPS L‘ \_/J

especializada, sin intermediarios, para que
puedan orientarlo de manera personalizada
e individual.

@ consultorsalud 12



04 Profesionales y frecuencias incluidas
en el modelo de atencion de la EM

Profesional

Leve

Moderado

Severo

Neurologia

2 veces /afio

2 veces /afo

2 veces /afo

Medicina interna

Segun remision a necesidad

Medicina general

Segun remision a necesidad

Psiquiatria

Segun remision a necesidad

Neuropsicologia*

Al inicio y segun remision

Psicologia

Segun remision a necesidad

Fisioterapia

Segun remision a necesidad

Trabajo social

Segun remision a necesidad

Planificacion familiar

Segun remision a necesidad

Quimico farmacéutico
(segln riesgo
farmacoterapéutico)

Cada 18 meses

Una vez al afio Dos veces por afio

Nutricion

2 veces al afio (obesidad o desnutricién)

*Neurorrehabilitacion de acuerdo con necesidad.

Volver al indice

@ consultorsalud

siguiente



04 | Profesionales y frecuencias incluidas en el modelo

de atencion de la EM

Otros profesionales requeridos

Profesional

Leve Moderado Severo

Fisiatria

Segun remision a necesidad

Terapia ocupacional

Segun remision a necesidad

Fonoaudiologia

Segun remision a necesidad

Urologia

Segln remisién a necesidad

Oftalmologia

Segun remision y al inicio del tratamiento con farmacos que tengan
riesgo de edema macular quistico u otra implicacién oftalmolégica

Neuroftalmologia

Segun remision/a necesidad (compromiso
visual muy severo, dudas diagnésticas)

Dolor y cuidados
paliativos

Segun remisién a necesidad

Salud en casa

Manejo de recaidas y EDSS > 6.5

Neurorradiologia

Acompafiamiento con staff

*Otros profesionales por medio de la red externa definida por la EPS, pero con entrenamiento en EM

VZ4
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05 Algoritmo terapeutico EM

ta ruta se basa en la guia de practica

clinica del National Institute for Health and
Care Excellence -NICE- en su ultima version
del 2014, a la que se han incorporado los
algoritmos de la Guia de Practica Clinica
sobre la atencion de pacientes con EM de
Espafia.

De acuerdo con el fenotipo de la enfermedad
en la que se encuentra el paciente, se
establecen los servicios, procedimientos y
medicamentos idoneos.

Para determinar el tratamiento farmacolégico,
se recomienda el uso del algoritmo
terapéutico basado en las guias nacionales
y/o los protocolos institucionales.

Conforme a la literatura reciente, y con el fin
de prevenir la progresién de la discapacidad,
es necesario contemplar estrategias de
tratamiento que involucren el analisis de
eficacia, seguridad y tolerabilidad acorde al
perfil del paciente, evitando el uso de
escalonamiento terapéutico.

Volver al indice
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U0 Ruta de Atencion Integral -
RIA a pacientes con M

os pacientes con diagndstico reciente,

deben ser remitidos al programa de la IPS
especializada a través de correo electrénico
u otros mecanismos optimizados para su
captacion, ingreso y trazabilidad.

Una vez los pacientes se encuentran en la
IPS especializada, se debe realizar la
programacion de servicios y procedimientos
conforme al nivel de severidad y/o
complejidad del paciente. Sobre ello, deberia
llevarse un seguimiento estricto para
aquellos pacientes que tengan un EDSS

> 6.5 ( EDSS es la Escala Expandida del
estado de la Discapacidad, la cual constituye
un criterio fundamental a nivel internacional
para evaluar la situacion funcional de los
pacientes con EM).

Ruta de atencidén recaidas:

El paciente es el encargado de reportar al
programa la presencia de signos o sintomas
de exacerbacion de la patologia a la
enfermera gestora del programa o al
profesional asignado, quién asigna dentro de
las siguientes 24 horas, una cita de
valoracion por medicina general en la IPS
especializada. Alli se evalua al usuario
afectado y se define el manejo apoyado con
consulta o interconsulta con neurdlogo
tratante.

El tipo de manejo requerido por el paciente
puede ser ambulatorio, domiciliario u
hospitalario (remision a través de linea del
prestador). Al final del tratamiento instaurado,
el paciente es evaluado por el neurdlogo
tratante para definir si la recaida obedece a
un fallo terapéutico o a la progresion de la
enfermedad. Con base en los hallazgos se
define si es necesario realizar modificaciones
al plan terapéutico y si es necesario iniciar el
proceso de rehabilitacion fisica o psicolégica
segun el caso.

siguiente

Volver al indice
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m Ruta de Atencion Integral - RIA a pacientes con EM
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()/ Tabla de indicadores

sta seria una lista extendida de algunos de los probables indicadores de seguimiento para el
manejo de los pacientes con EM:

Tipo de indicador Area Nombre del indicacdor Meta
Total pacientes en la cohorte :
X No aplica
General de EM en el periodo P
General NuUmero de pacientes nuevos con No aplica
enera EM en el programa en el periodo P
Proporcién de pacientes nuevos con EM en el periodo
General P pacte AR P <5%
con fenotipo sindrome clinico aislado (CIS)
Caracterizacion Proporcién de pacientes nuevos con EM en el periodo
General con fenotipo recaida remision (EMRR) > 85%
Proporcién de pacientes con EM en el periodo con o
General fenotipo secundaria progresiva (EMSP) < 5%
Proporcion de pacientes nuevos con EM en el
General periodo con fenotipo primaria progresiva (EMPP) < 5%
Oportunidad de consulta por .
i . ! < 21 dias
Oportunidad neurologia — primera vez
. .. Proporcion de los pacientes en quienes se 0
Diagnostico realizd RMN dentro del proceso diagnostico > 90%
) Proporcién de pacientes con EM con No aplica
Tratamiento terapia modificadora de 1ra linea P
Proceso y gestién ) Proporcién de pacientes con EM con N i
Tratamiento terapia modificadora de 2da linea 0 aplica
) Proporcién de pacientes con EM con No aplica
Tratamiento terapia modificadora de 3ra linea
Tratamiento | Descontinuacion de terapla en pac_le_ntes < 15%
con EM en fase progresiva sin actividad
siguiente
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Tabla de indicadores

Tipo de indicador Area Nombre del indicador Meta
Proporcién de los pacientes en quienes
L . S > 90%
Seguimiento se realiza EDSS en los ultimos 6 meses
Proporcién de los pacientes en quienes se
imi ) o : > 80%
Seguimiento realiza SF* 36 en los Ultimos seis meses
- Proporcién de los pacientes con lesiones nuevas o < 20%
Seguimiento activas en RMN de cerebro en el tltimo afio
Proporcion de pacientes con lesiones nuevas o activas
Seguimiento| de RMN de medula espinal (cervical y dorsal) en el <20%
ultimo afio
Proporcion de los pacientes con nivel de discapacidad > 350
Resultado normal (medida por EDSS de los Ultimos seis meses) 35%
Proporcién de los pacientes con nivel de
Resultado discapacidad leve (medida por EDSS de los > 30%
tltimos seis meses)
Resultado
Proporcion de los pacientes con nivel
Resultado de discapacidad moderada (medida por < 20%
EDSS de los Ultimos seis meses)
Proporcién de los pacientes con nivel de discapacidad 0
Resultado severa (medida por EDSS de los Ultimos seis meses) <15%
Proporcion de los pacientes que lograron calidad
Resultado de vida 6ptima (medida por SF36 de los ultimos > 50%
seis meses)
Proporcién anualizada de recaidas en < 15%
Resultado pacientes con EM 0
Proporcién de reacciones adversas a < 1%
Resultado medicamento (RAM) severas o letales
Resultado Proporcién de pacientes con <5%
hospitalizacion atribuible a EM
Impacto Tasa de letalidad pacientes con EM < 1%

*A la espera de los indicadores finales que establezca la Cuenta de Alto Costo -CAC para su modificacion.

*SF 36: Signo Funcional 36
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Ponemos a consideracion de todos los profesionales, prestadores y aseguradores
los conceptos aqui mencionados como linea de base para avanzar hacia la
construccion de la RIA de pacientes con EM.

Agradecemos a todos los participantes de las EPS por sus aportes, y de manera
muy particular a la bibliografia y marco metodologico y terapéutico utilizado desde
Medicarte, cuyos avances se convierten en catalizador de este documento.
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