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1. Introduccion

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una
enfermedad autoinmune, cronica y multisistémica
que representa un desafio clinico y estructural para
los sistemas de salud, particularmente en paises
como Colombia. Su cursoimpredecible, la afectacion
simultanea de multiples drganos vitales, el retraso
diagnostico frecuente y su marcada prevalencia en
mujeres jévenes en edad reproductiva hacendel lupus
unacondiciénde altacomplejidad médicay de profundo
impacto socioeconémico. No solocompromete lasalud
fisica, sinotambién la funcionalidad, laautonomiay la
calidad de vidade quienes lo padecen, generando una
carga invisible que rara vez se incorpora de manera
adecuada en los analisis de politica publica.

Apesardelosavancesenlacomprensionfisiopatolégica
y en el desarrollo de nuevas opciones terapéuticas,
en Colombia persisten barreras estructurales que
dificultan el abordaje integral del LES. Entre ellas se
destacan el subregistro epidemioldgico, las brechas en
eldiagnostico temprano, lafragmentacionenelacceso
a servicios especializados, la falta de rutas clinicas
diferenciadasy laescasavisibilidad institucional de la
enfermedad. En muchas regiones del pais, el acceso
aconsultaconreumatologia es limitado o inexistente,
lo cual retrasa el tratamiento oportuno y favorece la
progresion hacia estadios clinicos mas graves.

El analisis econdmico disponible evidencia que el
lupus genera costos directos e indirectos sustanciales,
que se incrementan significativamente en presencia
de complicaciones como la nefritis Iupica o el
compromiso neurolégico. Estos gastos no solo afectan
elpresupuestode losaseguradoresy prestadores, sino
que también comprometen la productividad, generan
dependencia funcional y deterioran la calidad de vida
de pacientes y cuidadores. A su vez, la alta tasa de
hospitalizacion, los ingresos recurrentes a unidades
de cuidado intensivo y la necesidad de tratamientos
inmunosupresores complejos incrementan la presion
sobre el sistema, evidenciando laurgenciadeinnovaren
modelos de atencion, financiaciony gestion del riesgo.

Q consultorsalud

Este eBook presenta una vision integral del lupus en
Colombia, estructurada a partirde laevidenciatécnica,
los hallazgos epidemiolégicos, los analisis econdmicos
y las propuestas de transformacion institucional y
clinica. Seabordanlos principales retos del diagndstico
oportuno, los determinantes de larecaida, los factores
asociados a la mortalidad hospitalaria, asi como el
impacto silencioso del LES sobre lafuncionalidady la
vidacotidianade los pacientes. También se analizan los
componentes estratégicos que podriantransformarla
atencionde estacohorte, incluyendo laimplementacion
de modelos asistenciales diferenciados, la priorizacion
presupuestal segun el riesgo clinico, el fortalecimiento
delaatencion primaria, el uso de tecnologias predictivas
y lacreacion de redes funcionales de atencion.

Comprender el lupus desde una perspectiva sistémica
implicareconocer que suatencion no puede resolverse
conintervenciones aisladas. Serequiere unarespuesta
articulada, basada en evidencia, que integre modelos
de atencion diferenciados, criterios de priorizacion
presupuestal, enfoque de riesgo clinico y politicas
publicas sostenibles. Este eBook consolida los
elementos necesarios paraavanzar haciaun modelode
atencion mas equitativo, resolutivo y financieramente
viable, en el que el lupus deje de seruna enfermedad
invisibley pase aocuparellugarque le corresponde en
laagenda sanitaria nacional.
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El lupus en Colombia: una
enfermedad sistémica que reta al
sistemade salud

Ellupus eritematoso sistémico representa uno de los mayores desafios para los sistemas de salud
debido a su naturaleza autoinmune, su curso impredecible y la afectacion potencial de multiples
organos vitales. El Dr. Alvaro Arbelaez Cortés, médico internista y reumatdélogo, presidente de
la Asociacion Colombiana de Reumatologia (Asoreuma), ha senalado que esta enfermedad se
manifiesta con una enorme heterogeneidad clinica, lo cual impide anticipar con certeza ni su
aparicion, ni sus recaidas, ni su respuesta al tratamiento. Esta incertidumbre clinica la convierte
enuna patologiacompleja, tanto para el diagndstico como parala gestionterapéuticay financiera.

Ellupus afecta predominantemente a mujeres jévenes en edad reproductiva, con una proporcion
estimadade9alfrentealoshombres. Esta particularidad demograficaagrava suimpacto econémico,
no solo por los costos clinicos, sino también por los costos indirectos derivados de la pérdida de
productividad, el ausentismo laboral, la discapacidad precoz y la dependencia funcional.

Ademasdeldanode drganosy el deterioro funcional progresivo, el lupus compromete profundamente
la calidad de vida. La fatiga, el dolor cronico, las hospitalizaciones recurrentes y las limitaciones
fisicas o cognitivas generan un circulo vicioso que empeora el prondstico de los pacientes y eleva
lacarga para sus familias y cuidadores.




Subregistro, dificultad diagndsticay
fragmentacion del acceso

En Colombiano existe aun unacifraconsolidaday confiable sobre |la prevalenciadel lupus. Segun el Dr. Arbelaez,
los estudios disponibles muestran marcadas diferencias dependiendo de lafuente y lametodologia. Los datos
deregistros administrativos del SISPRO sugieren una prevalencia de 91 casos por cada 100.000 habitantes,
mientras que encuestas poblacionales, como la estrategia COPCORD liderada en 2018 por el Dr. Londono
y colaboradores, estimaron una prevalencia mas baja, del 0,05%. En comunidades indigenas del Cauca, en
cambio, la prevalenciaidentificada se acercaal 0,16%, lo que indica que las cifras pueden estar subestimadas,
sobre todo en zonas rurales o de dificil acceso.

Factors Associated with Delay in the Diagnosis and Treatment of Systemic Lupus Erythematosus in Adult
Patients: Systematic Review

Objective. To develop a systematic review of quantitative studies focused on delay in diagnosing and Ireating adult patients with SLE and identify associated factors

Methods. @O Findings: Delay in SLE. Barriers for a prompt SLE diagnosis.
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Fuente: Ramirez-Flores, M. F., et al. Rheumatology (Oxford, England), keaf384. Advance online publication.

Ladificultad para obtenerun diagndstico temprano es
otra barrera critica. El tiempo medio desde el inicio de
sintomas hasta la confirmacion diagndéstica supera
los 18 meses, lo que triplica los tiempos reportados
para enfermedades reumatolégicas como la artritis
reumatoide. Este retraso es mayor en mujeres y en
personas mayores de 65 afnos, apesarde que el lupus
afecta mayoritariamente a pacientes jovenes.

@ consultorsalud

EIDr. Arbelaez enfatizé que los criterios de clasificacion
internacionales no deben confundirse conlos criterios
diagnosticos. En muchos casos, pacientes con
manifestaciones graves, como nefritis o compromiso
neurologico, no cumplen inicialmente los criterios
formales, pero ya estan cursando una enfermedad
activa que requiere intervencion inmediata. Esta
diferencia entre clasificacion y diagndéstico clinico
exige mayor formacion paralos médicos generales 'y
unaestrategia de remision oportuna al reumatoélogo.
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El impacto econdmico del lupus: un problema
estructural

El analisis econdmico del lupus en Colombia muestra una carga significativa tanto en costos directos como
indirectos. Utilizando registros del régimen contributivo entre 2015y 2017, se estimd que el costo incremental anual
de un paciente conlupus erade aproximadamente 3.000 dblares, comparado con una persona sin condiciones
cronicas. Este valor se dispara en casos graves: los pacientes clasificados como “criticos”, principalmente
aquellos con nefritis Iupica, generan costos hasta 20 veces mayores que los pacientes leves.

En un modelo de progresion clinica desarrollado por reumatologos colombianos, se estimo que un paciente
puede pasar de un estado leve a uno moderado o severo en un lapso tan corto como cuatro semanas. Este
transitorapido, enausenciade seguimiento riguroso, eleva exponencialmente la probabilidad de hospitalizacion,
ingreso a UCly, en algunos casos, desenlaces fatales.

Desde la perspectiva del pagador, los costos directos proyectados paracinco aios superanlos 915 mil millones
de pesos. Pero si se incorpora la perspectiva societal, considerando pérdida de productividad, discapacidad,
dependencia econdmicay mortalidad prematura, el impacto se eleva a mas de 7,8 billones de pesos. Esta
diferencia pone de relieve la urgencia de implementar politicas publicas integrales que contemplen también
los costos invisibles del lupus.

Prevalencia y costo incremental: Colombia

Table 2. Incremental costs associa Brity.
2015-2017
Degree of Percentage of Régimen contributivo Confidence Confidence
severity patients with Machine Lea rn,l'ng interval construction interval
SLE method (95%) (in US
dollars)
Critical 472 Prevalencia t-interval $7817-$9828
41.65 - 54.47 casos/100 000 Bootstrap $8015-$9689
Severe 432 t-interval $4397-$7159
Costo directo anual Bootstrap $4705-$6979
Moderate 76.69 Us $2172 tinterval $1134-$1296
Bootstrap $1150-$1283
Mild 1425 Costo incremental t-interval $357-$537
ajustado Bootstrap $373-$523
SLE indicates systemic lupus erythematosus, us $1 662

Castro-Villarreal, S., Beltran-Ostos, A., & Valencia, C. F. (2021). Estimation of Prevalence and Incremental Costs of Systemic Lupus Erythemato-
sus in a Middle-Income Country Using Machine Learning on Administrative Health Data. Value in health regional issues, 26, 98-104. https://doi.
0rg/10.1016/j.vhri.2021.04.005
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Hospitalizacion, recaidas
y factores predictivos

Datos hospitalarios obtenidos mediante técnicas de
microcosteo en Bogota reflejan que el 26% de los
pacientes conlupusrequiereningreso a UCI, mientras
que el 20% experimentareingresos hospitalarios antes
delos30dias, unindicador critico de calidad asistencial.
La mortalidad hospitalaria se ubicé cercadel 5%. Los
costosde atencion varian ampliamente, desde 325.000
hasta 385 millones de pesos por hospitalizacion,
con una medianade 17 millones, lo cual evidencia la
presenciade casos extremosy subgrupos de pacientes
altamente costosos.

Entre las principales causas de ingreso se encuentra
la exacerbacion de la enfermedad, muchas veces
prevenible con un adecuado seguimiento clinico.
Asimismo, deben considerarse los eventos adversos,
tanto por efectos colaterales de los inmunosupresores
como porerrores en laatencion.

Costos hospitalarios directos: Bogota

Técnica de micro costeo de abajo hacia arriba

Causa de ingreso

2016 - 2022

Flareo
exacerbacion
|upica

346 . |456

pacientes ingresos hospitalarios Infeccion

Eventos
trombéticos

2 Sexo femenino, 37 anos

Descompensac
ion de patologia
cronica por dano
de la enfermedad

Evolucidén del LES 24 meses (Me)

26,3% 21%

ucl reingresos
hospitalarios

4,6%

mortalidad Eventos adversos

813%

71,87%

Estudios realizados en Medellin con 327 pacientes
identificaron variables asociadas a recaidas,
destacando que el 90% de los brotes eran de origen
inmunolégico, renal o hematolégico. La suspension
del tratamiento, por desabastecimiento, barreras
de acceso o desinformacion, y el uso de mas de
tres inmunosupresores fueron factores predictivos
relevantes. Como advirtié Dr. Arbelaez, “cuando un
paciente vaen el segundo inmunosupresor, y se planea
un tercero, es senal de una enfermedad altamente
activa que requiere un abordaje especializado”.

Enelcasodelanefritislipica, los estudios muestran que
el costo anual por paciente superalos 12.000 ddlares,
cifra 7,5 veces superior al costo de un paciente sin
compromisorenal. Lahospitalizaciénen UCI representa
el principal componente de este gasto, aunque labiopsia
renal, un procedimiento esencial, sigue siendo varias
veces mas econdmicay potencialmente preventiva.

Costos
» Promedio de COP$17.200.000 ($DS
* Mediana de COP$7.197.262 (RIQ COP $2.600.000)
* Minimo de COP$325.703
* Maximo de COP $385.000.000

Variables predictoras de costos
iagnostico de novo
reingreso a los 30 dias
o Rituximab

= Nefropatia Ig
» Uso plasmaf

Este andlisis de microcosteo, desarrollado por Cabrera Agudelo (Universidad Nacional de Colombia), documento
456 ingresos hospitalarios en 346 pacientes, en su mayoria mujeres jovenes, con una mortalidad hospitalaria del
4,6%. EI26,3% requirio UCly el 21 % reingreso en menos de 30 dias. Las principales causas de hospitalizacion
fueronlas exacerbaciones lupicas (71,87 %), infecciones graves (33,85% ), y descompensacion de patologias
cronicas (14,25%). Los eventos trombdticos (10,55 %) y adversos a tratamientos (8,13% ) también representaron
una proporcion significativa. Estos hallazgos evidencian la urgencia de reforzar la atencion ambulatoria y las

estrategias de prevencion de brotes.

O consultorsalud
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a Calidad de vida y carga invisible

Através del analisis de anos de vida ajustados por discapacidad (AVAD), se hadeterminado que las personas
con lupus pierden en promedio nueve anos de vida saludable. Este impacto se concentra especialmente en
mujeres entre los 20 y 59 anos, con afectaciones en los sistemas cardiorrespiratorio, osteomuscular, oculary
neurologico.

Desde la perspectiva del paciente, el dafno organico acumulado no solo se traduce en hospitalizaciones o uso
de medicamentos, sino también en fatiga persistente, pérdida de vitalidad, alteraciones cognitivas, trastornos
delestado de animoy aislamiento social. Estos aspectos, generalmente ignorados porlos indicadores clinicos,
son claves paracomprender el deterioro funcional y la carga real de la enfermedad.

El lupus no solo produce inflamacion y dano fisico. También limita las actividades recreativas, afecta la vida
laboraly deteriora progresivamente la autonomia personal. Muchos pacientes abandonan sus empleos, quedan

en situacion de dependencia econdmica o enfrentan estigmatizacion, lo que multiplica su vulnerabilidad.

Innovar desde la complejidad: hacia un nuevo

modelo de atencion

El Dr. Arbelaez propone comprender el lupus como
un sistema complejo, donde no todas las respuestas
pueden derivarse de modelos lineales. Utilizando el
marco conceptual Cynefin, plantea que los casos de
lupus pueden ubicarse en cuatro dominios: simple,
complicado, complejo y caoético. Mientras que los
pacientes con lupus leve y estable pueden manejarse
en consulta ambulatoria con antimalaricos, los casos
complicadosy graves requieren centros especializados,
terapias de segunda y tercera linea, y protocolos
personalizados.

COMPLEX DOMAIN COMPLICATED DOMAIN

Intuitive Analytical
approach approach
Emergent
Practice

Good
Practice

CHAQTIC DOMAIN SIMPLE DOMAIN

Best
Practice

Innovative
Practice

@ consultorsalud

Elmayorreto se encuentraenlos escenarios complejos,
caracterizados por incertidumbre clinica, datos
fragmentadosy alta variabilidad en elacceso. En estos
contextos, el enfoque debe seremergente, basadoen
la colaboracion entre actores, la innovacion clinica,
el pensamiento de disefio y la prueba controlada de
nuevos modelos asistenciales.

Desde esta perspectiva, sugiere implementar
estrategias como visitas mas frecuentes durante
los primeros meses tras el diagndstico, clinicas
especializadas, uso de inteligencia artificial para
prediccion de recaidas y estandarizacion de criterios
deintervencion. Laclave estaendesarrollar prototipos
asistenciales que puedan ajustarse a la realidad
nacional y reducir tanto el dafno acumulado como los
costos evitables.

“La informacion vale mas que los datos. Pero mads
importante auin que el conocimiento, es lacomprension”,
concluye Arbelaez, recordando que enfrentar el lupus
no requiere milagros, sino comprension profunda,
voluntad colectiva e innovacion responsable.

{§) 1000sillas 5



El lupus y la sostenibilidad del
sistemade salud: unllamado ala
transformacion estructural

El lupus eritematoso sistémico, como otras enfermedades autoinmunes de curso crénico y alta
complejidad, revela conclaridad las grietas y oportunidades del sistema de salud colombiano. Con
unavisiontécnicay propositiva, el Dr. Carlos Felipe Mufioz Paredes, CEO de Consultorsalud, ha
examinado las tensiones financieras, los retos regulatorios y las oportunidades de transformacion
que emergen en torno al manejo de enfermedades cronicas como el lupus. Su enfoque combina
evidencia actualizada, reflexion critica y una mirada prospectiva que interpela directamente a los
responsables de latoma de decisiones, tanto enlo clinico como en lo politico.

El planteamiento parte de una premisa contundente: la salud en Colombia ha demostrado una
resiliencia notable, pero la carga de la cronicidad, sumada a los desequilibrios financieros y
regulatorios, exige una transformacién de fondo. Segun el Dr. Munoz, el sistema ha demostrado
fortaleza en superar crisis anteriores, pero enfrenta hoy un punto de quiebre que exige decisiones
estructurales. “Hoy mds que nunca, necesitamos decisiones valientes y basadas en datos para
evitar que el sistema colapse”, enfatiza.

A partir de esta conviccion, despliega un recorrido integral por los motores de gasto en salud, los
retos del financiamiento, las reformas en curso y los mecanismos de innovacion institucional que
podrian mejorar el abordaje de enfermedades como el lupus.




Tres motores de gasto que reconfiguran la
financiacion

ElDr. Munoz hadestacado los hallazgos de lareciente Asamblea Mundial de la Salud, senalando que el mundo
enfrenta una emergencia global de financiacion. En este contexto, explica que existen tres motores que estan
redefiniendo el gasto en salud y que impactan directamente la cohorte de lupus:

Innovacion tecnolégica: el acelerado desarrollo de terapias y diagndsticos incrementa la presion
financiera. Aun no existe en Colombia una decision de politica publica clara sobre qué comprar y a qué
precio. Este motor de gasto, por si solo, podria aumentar la necesidad de recursos en 1.78 veces en los
proximos anos.

Acelerador demografico: el envejecimiento de la poblacion se traduce en un incremento de pacientes
. cronicos. Mientras Corea del Sur ya ha transformado su red hospitalaria hacia la cronicidad, Colombia
mantiene una infraestructura centrada en enfermedades agudas.

Dominancia de enfermedades croénicas: el 60% de la carga de enfermedad en el pais proviene de
. condiciones cronicas. Este dato exige transitar hacia modelos de atencion sostenibles, centrados en
indicadores como los DALYs (Anos de Vida Ajustados por Discapacidad).

La naturaleza créonicay de alto
costo del LES se inserta

directamente en estos motores de
gasto, lo que requiere estrategias
robustas para la sostenibilidad

@) consultorsalud (i) 1000sillas "



Deuda estructural y desequilibrios en cadena
de pagos

Segun cifras expuestas por el Dr. Munoz, con base en el informe de la Contraloria General de la Republica, el
sistemade salud colombiano presenta, adiciembre de 2024, unadeuda superioralos $33 billones, superandolos
$27 billones previamente estimados por otros observatorios sectoriales. Esta deudaincluye multiples actores: las
EPS deben$2.3 billones alos operadores logisticos, mientras estos deben $6.4 billones alaindustria farmacéutica.
Este desbalance pone enriesgo la sostenibilidad de los tratamientos para enfermedades como el lupus

En paralelo, se reportan pérdidas operativas en las EPS por mas de $10 billones. SURA reportd que en 2024 le
hicieron falta $100 mil millones para cubriradecuadamente todos los servicios y necesidades de salud de sus
afiliados. Esto, sumado a los retrasos en los giros del ADRES (como los $819 mil millones de presupuestos
maximos girados en mayo de 2025 con rezago de dos anos), agrava el panorama.

Crisis patrimonial, anarquia contable e
intervencion judicial

El analisis del Dr. Mufioz también aborda la situacion financiera de las principales EPS. Sanitas EPS, que en
2020 tenia un patrimonio positivo de $241 mil millones, registra actualmente un saldo negativo de $1.9 billones.
Famisanaratraviesa una macrocrisis patrimonial, mientras que Salud Total, histdricamente considerada solida,
pierde recientemente sus indicadores habilitantes.

La falta de coincidencia entre lo que las EPS reportan como deuda y lo que las IPS reclaman evidencia una
“anarquiafinanciera”. Analisis presentados por “Asi Vamos en Salud” muestran que muchas IPS registran menos
carterade la que las EPS dicen deberles. Incluso hay casos donde las EPS reportan deudas superiores a las
reclamadas, lo cual sugiere errores contables o intencionalidades dudosas.

Este panorama se contrasta con unadecision historica: el fallo del Tribunal Administrativo de Antioquia a favor
de la Alcaldia de Medellin, que ordena la conciliacion de obligaciones en 30 dias y su pago inmediato. Es un
precedente judicial que demuestrala creciente intervencion del poder judicial en la garantiade la sostenibilidad
del sistema.
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Reformas regulatorias y nuevo modelo de
atencion

Latransicidon hacia un sistema preventivo, predictivo y resolutivo se consolida mediante la territorializacion, el
desarrollo de redes funcionales y la operacion de los CAPS. Muioz senala que mientras el documento técnico
deredes otorga al CRUE la funcion de articular la referencia y contrarreferencia, el articulado del Proyecto de
Ley 410 asignaeserolalos CAPS, mostrando una contradiccion normativa que debe ser aclarada.

Enparalelo, el SIIFA integraratodos los modulos criticos del financiamiento en salud: contratacién, facturacion
electrénica, auditoria, pagos y gestion de reclamos. Su primer médulo, centrado en la contratacion, permitira
visualizar qué se contrata, con quiény a qué precio. Esta visibilidad podria ser clave para combatir privilegios
tarifarios y contratos inequitativos.

SI I FA - Registro de Contratacion de Servicios y Tecnologias en Salud: centraliza
acuerdos de voluntades entre ERP (Entidades Responsables de Pago) y
Estru Ctu ra y prestadores, incluyendo servicios contratados, modificaciones y liquidaciones.

Modulos clave

Factura Electronica de Venta (FEV) y RIPS: integra el Registro Individual
de Prestacion de Servicios de Salud (RIPS) con la facturacion electrénica,
permitiendo validacion automatica y reduciendo errores en cobros.

Seguimiento de facturas: monitoriza radicaciones, devoluciones, glosas y
respuestas auditoras, facilitando la resolucidn de disputas en menos de 45 dias,
segun estandares de la Superintendencia Nacional de Salud.

Gestion de Reclamos y PQRS: digitaliza el proceso de atencion a usuarios,
vinculando quejas con los registros asistenciales para una retroalimentacion
proactiva.

Por otro lado, se prevé que el documento CONPES de la Politica Nacional Farmacéutica sea presentado en
diciembre de 2025. Actualmente, ya existe un borrador,acompanado del diagndstico del sistemay de la estrategia
de socializacion. Este documento establecera reglas claras sobre precios, compradores, distribuidores y
tecnologias médicas, incluyendo dispositivos.

En tecnologia, se destaca el avance del PETI (Plan Estratégico de Tecnologias de Informacion), que define
la hojade ruta hasta 2028. Con unainversion superior a $141 mil millones, se implementan plataformas para
telesalud, interoperabilidad, auditoria algoritmica y almacenamiento de datos. Cundinamarca es citado como
ejemplo de éxito eninteroperabilidad desde lared hospitalaria liderada por el Hospital de la Santamaritana.

Ademas, elacuerdo de la ADRES con Corea del Sur permitira aplicar modelos de auditoria automatizada para

detectar desviaciones en el gasto por cohorte. Esto podraidentificar comportamientos anémalos en laatencion
de pacientes con lupusy otras enfermedades de alto costo.
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Talento humano, geopolitica del medicamento
y soberania sanitaria

El Dr. Munoz también ha destacado la nueva Resolucion 1444 de 2025, gue establece la politica de talento
humano en saludy planteatres pilares: disponibilidad equitativa, formacion continuay condiciones de empleo
dignas. Sin embargo, advierte que cada vez mas profesionales consideran emigrar. “La migracion silenciosa
del talento humano nos estd dejando sin columna vertebral para atender enfermedades complejas”, alerta.

A suvez, se destaca el papel emergente de la cooperacion sur-sur. Colombia debe mirar con mayor atencion
haciaaliados como Brasil (MERCOSUR), India (con mas de 80 farmacéuticas interesadas en ingresar al pais),
China(conliderazgo eninfraestructura, tecnologiay finanzas) y México, con su modelo VIRMEX de produccion
y distribucion de medicamentos.

Eneste marco, la soberania sanitaria debe fortalecerse desde el conocimiento, la capacidad local de fabricacion
y el rediseno del INVIMA. Ejemplos como el Instituto Nacional de Cancerologia, que proyecta el desarrollo del
primer biotecnoldgico oncolégico nacional, abren una puerta a laindependencia farmacéutica.

Talento humano, geopolitica del medicamento
y soberania sanitaria

El Dr Munoz ha presentado un conjunto de ideas enfocadas especificamente en la cohorte de pacientes con
lupus eritematoso sistémico (LES). Estas propuestas surgen como unarespuesta estructural alas multiples
brechas que enfrenta esta poblacién en el sistema de salud colombiano, y buscan generar una agendatécnica,
programaticay financiera que dignifique la atencion del lupus como enfermedad crénica de alta complejidad.

[ \Visibilizary priorizar el lupus como cohorte [J] Establecer una asignacién presupuestal
estratégica: Propone que el LES seareconocido diferenciada: Una de las ideas centrales es la

Q consultorsalud

institucionalmente como una prioridad sanitaria.
Conuna poblacion estimada de cerca de 47.000
personas, ensumayoriamujeres, ellupus contintia
siendo una enfermedad subrepresentada en los
planes de salud publica. Visibilizar esta cohorte
implica construir una linea base nacional,
impulsar su inclusion en los planes territoriales
de salud ydesarrollarindicadores de seguimiento
especificos.

{#) 1000sillas

necesidad de un modelo de financiacion ajustado
al riesgo clinico del lupus, particularmente en
diagndsticos como la nefritis lUpica. Actualmente,
la UPC no refleja la complejidad ni los costos
reales de la atencion integral. Porello, se sugiere
crear mecanismos de ajuste presupuestal que
reconozcan la carga de enfermedad y garanticen
sostenibilidad en el acceso a tecnologias,
medicamentos y servicios especializados.
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[ Protocolosclinicosdiferenciadosyconenfoque

de género: El Dr. Mufoz insistio en el disefo de
rutas clinicas especializadas para pacientes con
lupus, con enfoque de género, edad y etnicidad.
Estas guias debenarticular diagndsticotemprano,
tratamiento oportuno, monitoreo de adherenciay
estrategias de educacion continua para el paciente
cronico. Ademas, propuso fortalecerla vigilancia
clinicade manifestaciones graves como la nefritis
0 el compromiso neuropsiquiatrico.

Redesdeatencionespecializadasyarticulacion
desde los CAPS: Otro planteamiento clave fue
el desarrollo de redes funcionales lideradas por
Centros de Atencion Primaria en Salud (CAPS)
para la referencia y contrarreferencia efectiva
de casos complejos. En estas redes deberian
participar instituciones con alta capacidad
resolutiva en lupus, articulando niveles de
atencion, consulta externa especializada, atencion
hospitalariay seguimiento domiciliario donde sea
pertinente.

Fortalecimiento del talento humano en
enfermedades autoinmunes: A su vez ha
propuesto que las enfermedades autoinmunes
como el lupus sean priorizadas en los programas
de formacion de pregrado y especialidades
clinicas, incluyendo contenidos obligatorios sobre
diagnostico, manejo multidisciplinario y abordaje
centrado en el paciente. Ademas, recomendo
establecer programas de formacion continua
para equipos clinicos enregiones con alta carga
de enfermedad.

Generar evidencia econdmicay estudios de
cargade enfermedad: El Dr. Mufioz ha planteado
laurgencia de realizar evaluaciones econdmicas
completasdel LES, incluyendo estudios de costo-
efectividad, analisis de impacto presupuestal y
medicion de la carga de enfermedad mediante
indicadorescomo DALYsy QALYs. Estaevidencia
permitira sustentar técnicamente decisiones
regulatorias y de politica publica que favorezcan
laequidady sostenibilidad enlaatencion dellupus.

@ consultorsalud
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[ cCentros de Excelencia para lupus: una

estrategia de manejo integral y colaboracion
publico-privada: Finalmente propuso que los
Centros de Excelencia (CoE) se consoliden
como nodos especializados para cerrar
brechas en la atenciéon de enfermedades como
el lupus eritematoso sistémico, que requieren
un enfoque clinico altamente especializado,
atencion multidisciplinariaintegraday experiencia
acumulada. Los CoE han demostrado ser
efectivos alreducirel costo por personay mejorar
los desenlaces clinicos en cohortes de alta
complejidad.

Esta estrategia debe articularse con el nuevo
modelo de Redes Integradas e Integrales
de Servicios de Salud (RIITS), asegurando
continuidad del cuidado y acceso a tecnologias
de alto impacto. Ademas, se enfatizo que el
éxito de la reforma sanitaria y la integracion de
tecnologias emergentes requiere colaboracion
entre los sectores publico, privado, académico
e internacional, fomentando alianzas con
entidades globales como BRICS y OPS, asicomo
promoviendo investigacion clinica y operativa
desde el nivel local.

15



Mejorando la atencion a pacientes
con lupus: una propuesta integral
desde la atencion primaria

Laatencion primaria en salud esta desempenando un papel determinante en la deteccion temprana
y el abordaje integral de enfermedades cronicas complejas como el lupus eritematoso sistémico
(LES). Estaenfermedad autoinmune, multisistémicay potencialmente grave contintiarepresentando
un reto paralos sistemas sanitarios por su diagnéstico complejo, su curso variable y suimpacto
socioecondmico, especialmente en mujeres jovenes en edad productiva. En este contexto, el
fortalecimiento de las competencias diagndsticas del primer nivel de atencién y la articulacion
con niveles especializados son claves para reducir la morbilidad, mejorar la calidad de vida de los
pacientesy aliviar la carga sobre el sistema.

Coneste enfoque, el Dr. Daniel Fernandez Avila, reumatélogo, epidemiélogo clinico, jefe de la Unidad
de Reumatologia del Hospital Universitario San Ignacio y director de investigacion de PANLA,
ha compartido una vision integral sobre como transformar la atencién del lupus desde el primer
nivel, destacando datos epidemioldgicos actuales, barreras en el diagnostico, errores frecuentes
en la practica clinica, y estrategias concretas para mejorar el acceso, la precision diagnoésticay la
continuidad del cuidado.




Una mirada clinica y epidemiolégica del lupus
en Colombia

El Dr. Fernandez sefnald que el lupus es una enfermedad que “puede afectar practicamente cualquier drgano o
tejido del cuerpo humano”y que su abordaje exige un alto nivel de juicio clinico. Sus manifestaciones van desde
sintomas aparentemente benignos,como caida de cabello, dolor articular o fotosensibilidad, hasta cuadros
severos como hemorragia alveolar o falla renal aguda. “El lupus es el portero de todas las heridas”, comenta,
haciendo alusionalacélebre frase del Dr. House: “Esono es lupus... o eso sies lupus, pero casinuncaeralupus.”

A partirde estudios realizados con bases como SISPRO, MIPRES y CISMED,se haidentificado que prevalencia
del lupus en Colombia es de 91,9 por cada 100.000 habitantes, ubicando al pais por encima de la mayoria de
paises de Europa, América Latinay Oceania, y s6lo por debajo de Brasil en algunos analisis regionales. En
menores de 19 anos, la prevalencia estimada es de 25 por 100.000, con una relacion mujer-hombre de 4,7 a 1.
A pesarde las limitaciones de los sistemas de informacion, recalca que son los datos utilizados para disenarla
politica publica.

Table2 Number of patients with a main diagnosis of systemic
lupus erythematosus according to sex and age group between

2012 and 2016.
Male Female
Age group
{vears) Patients Prevalence Patients Prevalence
0-4 56 0.3 98 4.7
5-9 70 32 167 8.0
10-14 137 6.2 624 29.6
15-19 446 20.0 2785 130.5
20-24 437 20.1 3515 169.3
25-29 489 25.0 4563 236.6
30-34 568 333 5629 316.5
35-39 547 35.9 5711 353.5
40-44 556 40.1 5634 375.5
4549 592 433 5868 391.6
50-54 510 41.1 5329 390.0
55-59 429 42.5 3766 3344
60-64 33 463 2385 2713 Prevalencia nacional
6569 248 42.5 1394 208.9 .
2074 176 43.0 768 156.7 91,9 por 100.000 habitantes
75-19 115 39.3 452 119.0
80 or more 106 382 307 78.2
Total 4921 20.9 38,913 161.3

Prevalence is calculated with the average population of the period as
denominator per 100,000 population.

Muchos de estos casos estan concentrados en las ciudades, lo que refleja no tanto la verdadera distribucion
geograficade laenfermedad, sino la ubicacion de los reumatoélogos y los centros de atencién especializada.
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Diagnostico tardio y déficit de especialistas

Unodelos elementos mas criticos expuestos es el retraso diagndstico del lupus. El Dr. Fernandez dio a conocer
unarevision sistematicainternacional que demuestra que eltiempo promedio entre la aparicién de los sintomas
y el diagndstico definitivo es de 18 meses, con unamediana adicional de 2 meses hasta el inicio del tratamiento.
La demora es mayor en mujeres, en casos con inicio tardio, en pacientes con sintomas leves o compromiso
neuropsiquiatrico, y en quienes residen en zonas rurales. “En los casos graves, como la proteinuria en rango
nefrdtico, hospitalizan al paciente y lo diagnostican mds rapido. Pero si presenta fotosensibilidad, alopecia o
fenomeno de Raynaud, puede tardar anos en ser diagnosticado”, advierte.

Lo mas preocupante es que el estudio no encontré ningun factor asociado a diagnostico temprano, lo que
evidenciala necesidad de intervenciones estructurales, educativas y sistémicas.

En este mismo contexto, ha compartido datos del estudio publicado en Clinical Rheumatology (Fernandez-Avila
DG, etal., 2021), donde se muestra que Colombia cuenta con un reumatoélogo por cada 253.255 habitantes,
unacifraqueloubicaen el puesto 14 entre 19 paises analizados de laregion. Esta densidad esta muy por debajo
del estandar recomendado de un reumatoélogo por cada 50.000 personas. Solo Uruguay (27.426) y Argentina
(40.384) cumplen con este umbral, mientras que otros paises como Chile, Perti o México tienen cifras intermedias.

Clin Rheumatol (2021) 40:2913-2920 2915
INHABITANTS PER RHEUMATOLOGIS Inhabitants per

-—I Country ‘rheumatologist |

~n 23,695 655,720 [oruguay | L

Argentina 40,384

Cuba | 71,663

Chile | 84,409

Peru | 95,341

Brazil , 100,603

Ecuador | 116,122

Costa Rica | 123,312

ESténdar: ‘gﬂcxncc | 129,331

; Paraguay | 138,153

Un reumatologo por Venezuela | 193,688

cada 50,000 Bolivia | 221,079

personas fcolombia | 253,255
Dominican

Republic | 264,888

El Salvador | 310,293/

Honduras | 478,917

Guatemala | 559,902

Nicaragua | 640,649

Fig. 1 Proportion of inhabitants per rheumatologist in each country Femandez-Avila DG, et al. Clin Rheumatol 2021;40:2913-21
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Enmuchos departamentos del pais, el acceso aconsulta especializada en reumatologia es escaso o inexistente.
Incluso Bogota, con la mayor concentracion de especialistas, reporta aproximadamente un reumatologo por
cada 145.000 personas. Esta brecha impacta negativamente en la oportunidad diagndstica, el seguimiento
clinicoy la sostenibilidad del sistema.

Ademas, se hacitado un estudio desarrollado en Arabia Saudita, donde se observa que el médico de atencién
primaria es el profesional que mas frecuentemente realiza el primer diagndstico de lupus, y en muchos casos
es el unico contacto del paciente antes de llegar al especialista. La mediana de tiempo en esa cohorte fue de 25
meses entre sintomas y diagndstico.

Formacion médica y herramientas clinicas:
diagnodstico desde la base

Para enfrentar esta problematica, el Dr. Fernandez ha presentado también un algoritmo clinico de decision
diagnostica, disefado para ser utilizado por médicos generales, internistas y familiares. La herramienta parte
deldolorarticularcomo sintoma cardinal y orienta hacia lupus, artritis reumatoide, espondiloartritis o artrosis. Al
validarlo en un estudio con 224 médicos en cinco ciudades colombianas, se encontrd que el uso del algoritmo
elevo latasa de diagnosticos correctos de 47% a 83%, y en el caso especifico de lupus, de 52% a79%.

Hainsistido enque formar 8.000 reumatdlogos en poco tiempo no es realista, porlo que el fortalecimiento del primer
nivel con herramientas practicas esindispensable. En este contexto, hacriticado el uso deltérmino “lupus-like”
porserambiguo, generar estigmatizaciony conducir a tratamientos innecesarios. Propone, en cambio, utilizar
eltérmino “enfermedad no diferenciada del tejido conectivo”, que tiene un sustento fisiopatoldgico mas claro.

Estrategias educativas y empoderamiento
del paciente

Integrarellupus enlos programas de formacion médica
de pregradoy posgrado sigue siendo unreto, en parte
porlafaltadeinterés que despiertaentre los estudiantes
frente aotras especialidadesclinicas. “Los estudiantes
quieren intubar, quieren hacer reanimacion. Cuando
les digo que vengan a rotar en reumato y les hablo de
inmunologia, se desmotivan”, comenta con franqueza
quienlideraestaestrategia educativadesde la Facultad
de Medicina de la Universidad Javeriana.

Ante esta realidad, se plantea la necesidad de

complementarlos contenidos curriculares con cursos
dirigidos especificamente amédicos no especialistas,
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asi como el uso de herramientas digitales que
promuevan el empoderamiento de los pacientes.

En esa linea, el Dr Fernandez ha compartido el
trabajo realizado desde la Facultad de Medicina de
la Universidad Javeriana, donde junto con su equipo
ya han producido mas de 72 videos académicos en
reumatologia, subidos al canal de YouTube institucional.
“Subimos unvideo cada 15 dias y son completamente
gratuitos”, explica. Esta estrategia busca acercar los
contenidos a médicos de primer nivel, residentes y
profesionales enformacion.
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Complementando este enfoque educativo, presentd
los hallazgos de una investigacion que analiza como
los pacientes con enfermedades reumatoldgicas
acceden a informacion médica en redes sociales. En
el caso del lupus, YouTube aparece como la fuente
principal, con una mediana de 8.213 vistas por video.
Sibienlamayoriadelos contenidos sontécnicamente
utiles, los videos enganosos sonlos que acumulan mas
popularidady likes.

Esta observacion motivé una segundalinea de estudio:
evaluar el desempeno de ChatGPT como fuente de
informacion médica para pacientes cronicos. En su
analisis, encontro que casila mitad de las respuestas
eranincorrectas o inapropiadas, lo que confirmaque el
acceso atecnologiasinfiltros de calidad puede generar
confusiony decisiones erradas en salud.

Estudio sobre videos de LES en YouTube
o indice w ( o {ndice

popularidad: 15.2 popularidad:
(3.6-30.3) 1953.6 (1014 —
3442.6

Videos
enganosos

22%

Videos
utiles
87 %

Opiniones
pacientes
utiles
8.1%

Opiniones
pacientes
engafosas
2.7%
Numero de likes:

14,450 (1664 —
48,500)

* Numero de likes:
161 (34 —384)

) L

Barahona-Correa JE, et al, et al. Lupus 2022;31:953-62

Aplicaciones moviles al servicio del

conocimiento

Como parte de las soluciones tecnoldégicas
implementadas frente a la desinformacion en salud,
se destaca el desarrollo de dos aplicaciones moviles
gratuitas orientadas a fortalecer la educacion tanto de
profesionales como de pacientes:

 Reumab:dirigidaamédicos, contiene médulosen
espanol e inglés, acceso a criterios diagnosticos,
videos, escalas de actividad y algoritmos clinicos.

e Consulta Pacientes: enfocada en personas con
enfermedades cronicas y cuidadores. Incluye
informacion clara y validada sobre lupus, artritis
reumatoide, espondiloartritis, artrosis, psoriasis y
diabetes mellitus.

Ahorabien, como estrategia estructural para mejorarla
atencionenenfermedadesreumaticas, el Dr.Fernandez
presenté el modelo PIPER (Programa de Atencion
Integral de Pacientes con Enfermedades Reumaticas),
actualmenteimplementado en el Hospital Universitario
San Ignacio. Este modelo articula la atencién desde
el primer nivel hasta unidades de alta complejidad,
incorporando consulta programada, atencidén
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prioritaria, abordaje interdisciplinario, juntas médicas
y seguimiento paraclinico continuo.

Una de las politicas clave del modelo es que ningun
medicamento de alto costo puede serformulado sinaval
dejuntamédica, lo que garantiza seguridad terapéutica,
trazabilidad y control del gasto. Ademas, se promueve
eluso de biosimilares como alternativa efectivay costo-
eficiente.

El mensaje es claro; la solucién al abordaje del lupus
no esta exclusivamente en aumentar el numero de
especialistas, sino en contar con médicos generales
mejor preparados, herramientas diagndsticas
accesibles, educaciondigital estructuraday pacientes
empoderados con informacion confiable.

“La llave para mejorar el enfoque del lupus estd en
la atencion primaria”. Esa llave se construye con
evidencia, tecnologia, trabajo en red y voluntad
institucional. Su propuesta es una hojaderutaconcreta
para mejorar el diagnostico temprano, fortalecer la
continuidad del cuidado y transformar la atencién del
lupus en Colombiay América Latina.
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Estrategias eficientes en salud:

Como el modelo de cohorte
mejora el seguimientoen APS
especializada

El desafio del lupus en los sistemas
fragmentados

En Colombiaellupus eritematoso sistémico representa un desafio doble paralos sistemas de salud:
por un lado, sucomplejidad clinica, multisistémica e impredecible; y por otro, la fragmentacién
persistente de los servicios, que dilata los tiempos de diagndstico, multiplica los reprocesos 'y
genera costos crecientes tanto para el sistema como para los pacientes. A pesar de los avances
cientificos, auin persisten barreras estructurales que dificultan la atencion oportunay efectiva de
quienes padecen esta enfermedad cronica.

Frente a esta realidad, algunos territorios han comenzado a implementar modelos que buscan
superar los vacios asistenciales mediante estrategias de atencioén integrada, continuidad clinica
y trabajo colaborativo entre niveles de complejidad. Antioquia se posiciona como un referente
en esta transformacion, gracias a laimplementacion de la Ruta de Enfermedades Autoinmunes,
una estrategia que articula actores, mejora la trazabilidad del paciente y optimiza los recursos
disponibles. La experienciaclinicay organizacional liderada porla Dra. Diana Cristina Varela Tabares
haimpulsado una visién mas eficiente, humanay coordinada en la atenciéon del lupus.

El costo de la ineficiencia:
una historia real

Parailustrarlas consecuencias de la desarticulacion del sistema, la Dra. Varela present6 el caso de
Maribel, una paciente de 32 afos que inicid sintomas en enero de 2023y solo fue diagnosticaday
atendidaintegralmente en septiembre de 2024. Durante ese periodo, recibio tratamientos erroneos,
fue hospitalizada multiples veces y acumulé dafiosirreversibles en distintos 6rganos. Lademoraen
el acceso areumatologia, la falta de seguimiento ambulatorio y la prescripcion de medicamentos
sin enfoque etiopatogénico agravaron su estado clinico.

El caso evidencio que el uso inadecuado de recursos (examenes repetidos, terapias empiricas,
hospitalizaciones prolongadas) no solo incrementa los costos del sistema, sino que impacta
negativamente en la calidad de vida del paciente. “Cada reproceso, cada consulta innecesaria,
no solo tiene un costo econdmico: impacta directamente en el prondstico del paciente”, advirtio
laespecialista.
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Redes integradas de atenciodn: articulacion
para la eficiencia clinica

Unodeloscomponentesfundamentales delaestrategiaen Antioquiaeslaconsolidacionderedesintegradasde
atencion, donde los distintos niveles asistenciales se comunicany cooperan para ofrecer un manejo coherente
y continuo del paciente con lupus. La Dra. Varela enfatizo la importancia de que las IPS de consulta externa,
las instituciones con especialistas y los hospitales de tercer nivel funcionen como una red articulada, en la que
compartan informacion clinica y definan intervenciones conjuntas desde una vision integral del paciente.

Este modelo evita duplicaciones de pruebas diagnosticas y permite decisiones terapéuticas mas efectivas. Por
ejemplo, al recibir un paciente hospitalizado, el equipo tratante ya cuenta con el historial clinico, los anticuerpos
procesadosy el detalle del tratamiento ambulatorio previo. Esto reduce los tiempos de hospitalizacion, optimiza
los recursos y mejora los desenlaces en salud. Asimismo, cuando el paciente es dado de alta, se le entrega un
plan de seguimiento claro que es retomado por los equipos ambulatorios, lo que garantiza continuidad en la
terapia e intervenciones oportunas.

Trabajar en redes integradas de atencion

Disminucion Disminucion Disminucion Disminucion
de costos de cargay de reprocesos de retrasos

complicaciones de atencion

Mejora Mejora Optimizacion de
resultados comunicacion tratamientos, intervenciones

en salud interdisciplinaria y rehabilitacion

Esta articulacion también fortalece la confianza clinica entre profesionales y mejora la comunicacion
interdisciplinaria. La Dra. Varela destacé que estared permite que los reumatdlogos trabajen de forma estrecha
con otras especialidades como nefrologia, neumologia o ginecologia materno-fetal, segun las necesidades
especificas del paciente. “Trabajaren red nos ayuda a disminuir costos, retrasos, complicaciones y reprocesos.
Nos permite tomardecisiones con informacion completay actuar rdpido cuando el paciente lo necesita”, subrayo.
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La Ruta de Enfermedades Autoinmunes:
una apuesta regional por la articulacion

Evaluacion natural de la enfermedad
\ =4

S EERAL

Podemos cambiar la historia con intervenciones efectivas

. J

Enrespuestaa esta problematica, se consolidd en Antioquiala Ruta de Enfermedades Autoinmunes, un modelo
que busca garantizar la continuidad asistencial y el trabajo colaborativo entre los distintos niveles de atencion.
Su objetivo es que los profesionales de consulta externa, los especialistas y los equipos hospitalarios hablen
el mismo idioma clinico y persigan metas terapéuticas comunes. Esta articulacion permite que un paciente
con lupus tenga una historia clinica unificada, evite duplicidad de examenes y acceda de forma oportuna al
tratamiento indicado.

“Cuando recibo un paciente hospitalizado, ya tengo claridad sobre su diagnostico, examenes, dafios acumulados
y respuestas previas a tratamientos. Eso ahorratiempo, dinero y evita duplicaciones”, destacé laDra. Varela. Esta
confianzainterinstitucional se traduce en menores tiempos de hospitalizacion, mejor seguimiento farmacolégico
y mayor efectividad terapéutica.
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Consultas monograficas y clinicas
interdisciplinarias: decisiones compartidas
en tiempo real
Unodelos pilares de esta estrategia son las consultas monograficasy las clinicas interdisciplinarias, que permiten
unaatencion especializada, continuay centrada en el paciente. Actualmente, Antioquia cuenta con consultas

exclusivas para lupus, vasculitis y miopatias, lideradas por reumatélogos expertos que realizan seguimiento
longitudinal.

4 N
Consultas monograficas y clinicas interdisciplinarias
Consulta Clinicade
de lupus glomerulopatias
Consulta Clinicade
de Vasculitis maternas
Consulta Clinica de
de Miopatias EPID
\_ _J

A esto se suman tres clinicas integradas que abordan escenarios complejos de alta morbilidad: la clinica de
maternas, donde una ginecologa materno-fetal y un reumatologo evaluan juntas a pacientes embarazadas
con enfermedades autoinmunes; la clinica de glomerulopatias, conintervencion simultanea de reumatdlogoy
nefrologo; y la clinica de enfermedad pulmonar intersticial, que articula reumatologia y neumologia.

Estas clinicas permitentomardecisiones entiemporeal, evitar contradicciones terapéuticas entre especialidades

y optimizarrecursos diagnoésticos como la biopsiarenal. Tambiénfacilitan el seguimiento de terapias complejas
como los bioldgicos, reduciendo el riesgo de complicaciones y mejorando la adherencia al tratamiento.
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Educacion, confianza clinica y continuidad:
pilares para transformar resultados

Uno de los ejes fundamentales para lograr eficiencia
enlaatenciondellupus, segun laexperiencialiderada
porlaDra. Varela, es el fortalecimiento del componente
educativo dirigido tanto a profesionales de la salud
como alos propios pacientes. Este enfoque formativo
cumple una doble funcién: por un lado, mejora la
capacidad derespuestadel sistemaante enfermedades
autoinmunes, y por otro, empodera al paciente en el
manejo cotidiano de su condicion.

Desde el ambito clinico, la formacion continua ha sido
impulsada a través de eventos académicos como el
Simposio de Reumatologia del Hospital General de
Medellin,donde se capacitaaltalento humano ensalud,
especialmente en niveles de atencion primaria. La
doctorasubrayo laimportanciade que elmédico general
pueda identificar precozmente signos de alarma,
evitando retrasos como los observados en el caso de
Maribel. La formacion no solo actualiza en protocolos
y guias, sino que también busca cambiar paradigmas
clinicos, como el uso empirico de glucocorticoides sin
diagndstico o el tratamiento de anemias autoinmunes
como sifueran ferropénicas.

Complementando esta estrategia, se desarroll6 el
proyecto “Férum de Enfermedades Autoinmunes”,
una plataformaeducativa digital que incluye contenidos
audiovisuales para médicos generales, especialistas
y pacientes. Esta herramienta tiene unafuncioén clave
en el seguimiento post-hospitalario: los pacientes son
orientados a consultar el canal tras su egreso, donde
pueden repasar la informacion sobre su diagndstico,
aprenderamanejarcorrectamente los medicamentos,
identificar efectos adversos, y resolver inquietudes
comunes gue no siempre alcanzan a ser discutidas
durantelaconsultamédica. La Dra. Varela enfatizd que
esta estrategia permite extender el cuidado mas alla
de las paredes del consultorio, reduciendo ansiedad,

@ consultorsalud

mejorando la adherencia y previniendo errores
terapéuticos pordesconocimiento.

En paralelo, se ha promovido la continuidad clinica
mediante modelos que aseguren que el mismo
reumatoélogo vea al mismo paciente durante todo su
proceso, lo que permite un conocimiento profundo
del caso y evita sobrerreacciones ante sintomas
inespecificos. La especialista fue enfatica al senalar
que “cuando un reumatdlogo no conoce al paciente
y este refiere dolor generalizado, puede interpretar
erroneamente que hay falla terapéutica y escalar el
tratamiento sin necesidad. Pero si el reumatdlogo
ya lo conoce, puede reconocer que se trata de una
exacerbacion de la fibromialgia o de un cuadro
depresivo, y actuar en consecuencia sin sobrecargar
de medicamentos”.

Este seguimiento longitudinal también potencia
la confianza entre profesionales, algo clave en el
modelo de clinicas interdisciplinarias. Cuando existe
una historia clinica compartida y confianza en las
decisiones del colega que refiere al paciente, se evitan
repeticiones costosas de pruebas diagndsticas o
cambios innecesarios en el tratamiento.

En suma, la experiencia presentada por la Dra.
Varela demuestra que la educacion permanente,
el fortalecimiento del vinculo clinico entre médico y
paciente, y la continuidad del cuidado son elementos
transversales que determinan no solo la eficiencia
del sistema, sino los resultados en salud. A mayor
conocimientoy coordinacién, menoreslaincertidumbre
terapéutica, los reprocesos y las complicaciones
prevenibles.
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Centros de Excelenciaen Lupus:

estructura, retos y sostenibilidad
de un modelo multidisciplinario

El lupus eritematoso sistémico (LES) continta representando uno de los mayores desafios
clinicos, econdémicos y organizacionales para los sistemas de salud. Su caracter multisistémico,
sucomportamientoimpredecible y su altamorbilidad hacen de esta enfermedad una condicién que
no solo compromete la calidad de vida y productividad de quienes la padecen (mayoritariamente
mujeres jovenes en edad fértil), sino que también impone cargas significativas al sistema por
hospitalizaciones frecuentes, uso prolongado de medicamentos de alto costo y dafio acumulativo

en organos vitales.

Segun estimaciones compartidas porla Dra. Diana Rocio Gil Calderdn, los pacientes puedentardar
en promedio 18 meses en obtener un diagndstico definitivo. Esta demora, sumada a tratamientos
fragmentados y a un bajo nivel de adherencia a las metas clinicas, agrava el prondstico de los
pacientesy limitaelimpacto de los tratamientos disponibles. Frente aestarealidad, laimplementacion
de centros de excelencia surge como una solucién estructural capaz de integrar el conocimiento
clinico, losrecursos terapéuticosy las voluntades institucionales enfavorde unaatencion de calidad,
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Definir metas clinicas medibles: el punto
de partida

Durante décadas, el lupus eritematoso sistémico (LES) fue abordado clinicamente sin una estandarizacion clara
de metasterapéuticas. Estaausenciade objetivos medibles condujo a tratamientos prolongados e inespecificos,
muchas veces centrados en la supresion de brotes agudos sin una estrategia sostenida para el control de la
enfermedad. Sinembargo, los avances recientes en la reumatologia internacional han permitido definir metas
clinicas con sustento enlaevidencia, lo que constituye hoy un punto de partida esencial para cualquier modelo
de excelencia.

La Dra. Gil explicod que estas metas se agrupan en dos grandes objetivos: remision y baja actividad de la
enfermedad (LLDAS) La remision ideal se alcanza cuando el paciente presenta una puntuacion SLEDAI de 0
(indicador clinico de actividad del lupus), mantiene laterapia con hidroxicloroquina (HCQ) y no requiere mas de
5 mg/diade glucocorticoides (GC). Enlos casos en que estaremisién no es alcanzable, se acepta como meta
intermedia un estado de baja actividad definido porun SLEDAI < 4, tambiéncon HCQy con la mismarestriccion
enladosis de esteroides.

Este enfoque terapéutico no solo mejorala calidad de vida del paciente, sino que hademostradoimpactarenla
supervivencia. Como lo evidencian estudios internacionales, alcanzar remision o mantener el estado LLDAS
enalmenos el 50% del tiempo observado reduce significativamente el riesgo de mortalidad. La Dra. Gil recalcé
que “remitir no es suficiente si es esporadico”, y que el control sostenido en el tiempo es clave para evitar dano
organico acumulado, que es el principal determinante del deterioro funcional y la muerte prematura en estos
pacientes.

Ademas, insistid en que estas metas deben ser monitoreadas de formaactiva porlos equipos clinicos, integrandolas
enlos protocolos asistenciales, y reportadas en los registros médicos como parte de los indicadores de calidad.
“No sirve de nada que un paciente esté en remision un mes si el resto del afio permanece en actividad; debemos
medir, actuary ajustar constantemente”, concluyo.

Alcanzar la remision y un estado de baja actividad del lupus (LLDAS)

reduce significativamente el riesgo de mortalidad

Riesgo de mortalidad entre pacientes con LES

en remisién* o LLDAS' Remision* fue lograda en:
LLDAS 250% del tiempo observado — E P=0.01
Remision* en <5 mg/dia de E o S
prednisolona por >50% — O P=0.03 40.4/} VErsus 64-4/)
del tiempo observado. 1
Remision* en !
<5 mg/dia prednisolona O ' P=0.01
por 250% del tiempo observado. E De pacientes que De pacientes que
' murieron siguen vivos
Remision Ilbre-de GC* por 250% o} ! P-0.05 (n=80) (n=3731)
del tiempo observado. 1
0 0,5 1 1,5

H £ o,
HR alu“ado (954 CI) Figura adaptada de Kandane-Rathnayake R, et al. Lancet Rheumatol 2022;4:6822-e830
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Centros de excelencia: un modelo integral,
no solo asistencial

Alolargo de suintervencion, la Dra. Gil enfatizé que el concepto de “centro de excelencia” no debe limitarse a
lainfraestructurafisica nialapresencia de subespecialistas. Se tratade un modelo de atencidn con estructura,
medicidny visidn alargo plazo, capaz de resolverlas multiples necesidades clinicas, logisticas, terapéuticas y
humanas que conlleva el tratamiento del lupus eritematoso sistémico.

Un verdadero centro de excelencia para lupus debe integrar componentes clinicos, administrativos, educativos y

de gestiondelriesgo. Es, ante todo, una propuesta de transformacion organizacional que elevalos estandares de
atenciony reduce el dano acumulativo de los pacientes. La Dra. Gil explicé que estos centros deben contar con:

B Protocolos clinicos estandarizados y medicion ] Rutas administrativas de resolucion rapida, con

de indicadores de calidad, incluyendo las tasas acompanamiento de personal que facilite tramites,
de remision, reduccion de esteroides, control autorizacionesy seguimientologistico de servicios,
de nefritis, tasa de hospitalizacién evitable y evitando interrupciones en el tratamiento.

progresion a enfermedad renal cronica terminal.
B Educacion estructurada al pacientey asured de

[ Unequipomultidisciplinario estable y entrenado, apoyo, mediante talleres, consultas educativas,
conformado porreumatologia, nefrologia, medicina material audiovisual, asesoria permanente sobre
interna, ginecologia, dermatologia, hematologia, adherencia, signos de alarmay autocuidado.
oftalmologia, psicologia, nutricidn, trabajo social
y apoyo administrativo. [ Historia clinica unificada e interoperable,

que permita el seguimiento longitudinal del

[ nfraestructuradiagndsticaavanzada, que permita paciente desde la atencion ambulatoria hasta la
la realizacidon y analisis de biopsias renales, hospitalizacion, integrando los planes terapéuticos
estudiosinmunolégicos especializados, tamizaje y reduciendo la fragmentacioén del cuidado.
ocular y laboratorios clinicos confiables con
trazabilidad de resultados. B Conectividad interna y externa, que garantice

una transicion fluida entre niveles de atencion,

B Coordinacion efectiva con el servicio farmacéutico, especialmente para evitar que los egresos
que permita la disponibilidad oportuna de hospitalarios se conviertan enrehospitalizaciones
medicamentos convencionales e innovadores, por falta de seguimiento.

como hidroxicloroquina, micofenolato, azatioprina,
tacrolimus, belimumab y anifrolumab.

Este modelotambién debe serreplicabley escalable. La doctoracompartio laexperienciade lalPS Art Médica,
que halogrado mantener mas de 500 pacientes en seguimiento durante ocho anos, con baja progresion a falla
renal terminal, gracias a una estructura de atencion que, aunque no formalmente reconocida como centro de
excelencia, aplica muchos de los principios descritos.
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Parala Dra. Gil, el reto no es solo diseiar estos modelos, sino lograr que sean viables en distintos territorios,
adaptadosalascondicioneslocalesy con el respaldofinanciero suficiente. “Un centro de excelencia no es solo
un edificio bonito niuna especialidad médica. Es una formade trabajar, mediry cuidar. Y debe sostenerse en el
tiempo con gobernanza clinica y con liderazgo institucional”, concluyo.

Marco del Proyecto Real-Panlar

Centros de Excelencia en AR

Mineria de Datos
Informacion para la
toma de decisiones e
investigacion

Registros Clinicos
Electrénicos
Registros digitales para

el cuidado diario

Educacion
Educacion del personal
y del paciente

Indicadores de
Gestion

Uso de métricas para la
mejora

Vo

Objetivo central
del proyecto

Atencién Farmacéutica

Proceso de tamizaje
de pacientes

Diagnéstico preciso de AR

Modelo de

Atencioén Integral
Atencion
multidisciplinaria e interdisciplinaria

Protocolo de

Tratamiento
Protocolos adaptados a
contextos locales
Resultados

Clinicos

Logro de resultados
individuales y grupales

Gestion y vigilancia demedicamentos

Conectividad asistencial: dela
hospitalizacion a la consulta externa

Unadelasfallas mas comunes enelmodelo tradicional
es ladesconexion entre el escenario hospitalario y el
ambulatorio. La Dra. Gil relaté que muchos pacientes
son dados de alta tras hospitalizaciones por lupus
activo, peroregresan pocas semanas después debido
alafalta de seguimiento clinico oportuno. Laausencia
de ajustes terapéuticos o la imposibilidad de iniciar
tratamientos de induccion son factores que impulsan
estas rehospitalizaciones.

@ consultorsalud

La experiencia compartida por la especialista en
Bogota demuestra que rutas de conexion directa
entre el hospital y la consulta externa pueden marcar
la diferencia. Establecer citas a los 15 0 30 dias
posteriores al egreso y mantener una comunicacion
fluida entre especialistas hareducido la frecuencia de
complicaciones evitables. Esta articulacion, segun la
doctora, deberia ser norma, no excepcion.
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Indicadores clave: lo que si debe medirse

Basandose eniniciativasinternacionaleslideradas por reumatologosy nefrélogos, se propusierontresindicadores
clave para evaluarla calidad de la atenciéon en lupus:

e Prescripcidon de hidroxicloroquina: como piedra angular del tratamiento, este medicamento debe ser
garantizado en dosis efectivas. La Dra. Gil advirtio que muchas recaidas se deben a dosis subterapéuticas,

por lo que recomendd medir niveles plasmaticos en pacientes con recaidas frecuentes.

« Reduccion sostenida de glucocorticoides: el uso prolongado de esteroides esta asociado a dafo
irreversible. La meta propuesta es mantener alos pacientes en dosis menores a 7.5 mg/dia, preferiblemente
debajo de 5 mg/dia.

 Monitoreo de funciénrenal: dado el alto riesgo de nefritis lUpica, es esencial realizar tamizajes regulares
y asegurar el tratamiento adecuado, incluso en ausencia de biopsiainmediata.

Tratamiento para lupus eritematoso sistémico no renal - EULAR 2023

Medidas
generales

Proteccion solar
Ejercicio
No fumar
Dieta balanceada
Vacunacion
Peso corporal
Presion arterial
Lipidos
Glucosa

Antiplaquetarios
Anticoagulacion
(si positivo aPL)

Evaluar
adherencia

GC oral 6 intravenoso (corto tiempo, <5 mg/dialo antes posible y suspender)

Leve

BEL'

MMF

1eralinea 2da linea 1eralinea | 2dalinea 1era linea 2da linea

Hidroxicloroquina a todos los pacientes (amenos que tenga contraindicacion)

CNI

GC: glucoccorticoides, MTX: metotrexate, AZA: azatioprina,

MMEF: mofetil micof

fenolato, BEL belimumab, Anifrolumab,

CNI, inhibidor decalcineurina, CYC: ciclofosfamida, RTX:

rituximab.
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Grade A Grade B
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CNI

Grade C

cyc

RTX RTX

Grade D

OBJETIVO

Remision
SLEDAI =0
HCQ
GC<5mg/dia

o

Baja actividad
SLEDAI < 4

HCQ
GC<5mg/dia

Inmunosupresores
o biolégicos dosis
estable, tolerados.
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Educacion, seguimiento y modelos

replicables

Para que un modelo de atencidén en lupus sea
sostenible, debe irmas alla del control clinico puntual.
Asilo destacé la Dra. Gil al exponer la importancia
deformareinvolucraratodoslos actores del sistema
en procesos continuos de educacion y seguimiento,
tanto anivel deltalento humano en salud comode los
propios pacientes.

La experiencia recogida en la IPS Art Médica ha
demostrado que uno de los factores clave para evitar
complicaciones severas, como la enfermedad renal
terminal, es la adherencia informada al tratamiento.
Esto requiere que el paciente conozca con claridad
su diagnadstico, comprenda la funcion de cada
medicamento, identifique signos de alertay sepacomo
actuar ante cambios en su estado clinico. No basta
con prescribir: es necesario formaren autocuidado. En
este sentido, se hatrabajado en multiples estrategias
educativas: materiales impresos, talleres, consultas
de seguimiento con enfoque pedagoégico, y asesorias
familiares. La Dra. Gil subray6 que “el paciente
informado es el primer aliado en la prevencion del
dario acumulado”.

Pero la educacion no es exclusiva del paciente. El
modelo también contemplala formacion de médicos
generales y especialistas que no son reumatologos.
Estos profesionales a menudo quienes reciben al
paciente en urgencias, hospitalizacién o consulta
externa deben tener criterios claros para identificar
brotes, evitarel usoinadecuado de glucocorticoides, y
reconocercuando remitir o escalareltratamiento. Esta
laborformativa hasido constante desde los simposios
liderados porlalPS, integrando la practica asistencial
con actualizacion cientifica.
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El segundo componente clave es el seguimiento
longitudinal. La Dra. Gil enfatizé que los buenos
resultados no se alcanzan porintervenciones aisladas,
sino por la constancia del monitoreo clinico. En Art
Médica, los pacientes con lupus han sido seguidos
durante mas de ocho anos, permitiendo ajustar
tratamientos, evitarinterrupcionesy detectaratiempo
complicaciones. Esta trazabilidad ha contribuido a
mantenerunabajaincidenciade progresion afallarenal
terminal.

Finalmente, uno de los aportes mas relevantes de
esta experiencia es su replicabilidad. El modelo
implementado no depende de alta tecnologia o
estructuras hospitalarias de alta complejidad, sino
de procesos estandarizados, liderazgo clinico y
compromiso institucional. “Es posible implementar
centros de excelencia funcionales incluso en entornos
de mediana complejidad, si se prioriza el seguimiento
clinico, la educacion y el trabajo interdisciplinario”,
afirmo laespecialista. Estolo convierte enunahojade
ruta para otrosterritorios del pais conrecursos limitados
pero con voluntad de reorganizarla atencion.
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El reto del acceso: innovacion sin
implementacion efectiva

Unodelos vacios mas criticos en el manejodellupusen
Colombiay que persiste incluso enlos entornos clinicos
mas estructurados es el acceso real a las tecnologias
en salud. Aunque en el pais estan disponibles
medicamentos innovadores como belimumab y
anifrolumab, su implementacién efectiva sigue
siendo desigual, intermitente y limitada por barreras
administrativas, logisticas y econdmicas.

La Dra. Gil senalé que este fendmeno genera una
paradoja clinica: los avances terapéuticos existeny
han sido aprobados por las autoridades sanitarias,
pero los pacientes siguen sin recibirlos a tiempo. En
muchos casos, el tratamiento se autoriza solo cuando
la enfermedad ya ha causado dano severo, lo que
contradice la l6gica de uso temprano que proponen
las guias internacionales. Esta falta de acceso
oportuno tiene consecuencias directas: aumento
de hospitalizaciones, escalamiento innecesario de
esteroides, complicaciones prevenibles y deterioro
funcional acelerado.

Ademas, laaltarotacion de personal administrativo, las
multiples plataformas de autorizacion, y las demoras
enlos procesos de dispensacion afectan la continuidad
del tratamiento, incluso cuando la orden médica ya
ha sido emitida. La especialista expreso con claridad
que “la innovacion sin acceso oportuno es solo una
promesa vacia para el paciente”, y que se requiere un
cambio estructural en la gestion de tecnologias, que
contemple nosololainclusionenel PBS, sinoelacceso
agil, sostenido y equitativo.

T e
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La solucidn, segun su experiencia, no se limita a
normativas. Requiere una articulacion operativa entre
el prestador, el asegurador y el operador logistico,
que permita anticipar los tiempos, prever inventarios,
establecer stock minimo y hacer seguimiento activo a
laentregade medicamentos. También propuso que los
tratamientosinnovadores sean acompanados de guias
deimplementaciénlocaly protocolos de escalamiento
clinico, para que no dependan Unicamente del juicio
individual del médico tratante.

En este contexto, la Dra. Gil planted una reflexion de
fondo: siColombiadeseaavanzarenlaatencionintegral
de enfermedades crénicas complejas como el lupus,
el acceso no puede serla excepcion, sino laregla. El
sistema debe pasar de la innovacion normativa a la
innovacion aplicada, asegurando que cadatecnologia
autorizadatenga unarutareal de implementacion que
beneficie efectivamente al paciente.
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Estrategias clinicas integrales

para el lupus: aprendizajes del
conversatorio de expertos

El conversatorio “Transformando el cuidado del lupus: un compromiso de todos” reuni6 a los
expertos contrayectorias complementarias enlaatencion clinica, operativay estratégicadel lupus
eritematoso sistémico en Colombia: el Dr. Daniel Fernandez Avila, la Dra. Diana Cristina Varela
Tabares, la Dra. Diana Rocio Gil Calderén y moderado por el Dr. Carlos Felipe Mufioz. Desde sus
distintas miradas, abordaron los retos y oportunidades para mejorar el abordaje de esta enfermedad
compleja, enfatizando en la necesidad de construir modelos integrales, replicables y sostenibles,
centrados en el paciente y en resultados medibles.

Indicadores que guian la terapia

Uno de los consensos mas sdlidos entre los expertos fue la importancia de establecer objetivos
clinicos clarosy monitoreables. En particular, se insistio en el uso sistematico de herramientas como
elindice SLEDAI 'y en adoptar metas estandarizadas como la remision clinica y la baja actividad
(LLDAS).

Estas dos metas SLEDAI = 0 con dosis bajas de glucocorticoides y uso continuo de hidroxicloroquina
representan estados clinicos asociados con menor mortalidad y dafio acumulado. Comolo sefiald
laDra. Diana Rocio Gil, “hay que medir siempre. Lo que no se mide, no se mejora”. Esta premisa ha
guiado el enfoque de IPS como Art Médica, donde se halogrado mantenera mas del 80% de los
pacientes bajo metas terapéuticas sostenidas.

El panel también coincidié en que limitar el uso prolongado de esteroides debe ser una prioridad
clinica, yaque suuso cronico contribuye a multiples comorbilidades. “Podemos mantener al paciente
conlupus estable sin depender de corticoides, siempre que exista seguimiento clinico estructurado”,
indico el Dr. Daniel Fernandez Avila.
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Organizacion clinica con propdésito:
claves de los modelos resolutivos

Desde la practicaclinica, los panelistas coincidieron en que un centro de excelencia no se define por sutamano
ni por latecnologia instalada, sino por su capacidad resolutiva, continuidad en la atencién y liderazgo clinico.
La Dra. Gil explicé como, el concepto de excelencia se construye a partir de:

* Protocolos clinicos estandarizados.

¢ Equipos multidisciplinarios estables y coordinados.

» Trazabilidad diagnosticay laboratorios confiables.

* Reddeespecialistas con enfoque sistémico.

¢ Educacién permanente para pacientes y cuidadores.

e Articulacién con aseguradores y operadores logisticos.

“Ellupus no se trataen un consultorio aislado; se gestionaenred, conliderazgo clinicoy compromiso institucional”,
puntualizé el Dr. Carlos Felipe Munoz, al reflexionar sobre la arquitectura de atencion necesaria para enfermedades
inmunomediadas.

Lasostenibilidad de este tipo de modelos también fue subrayada porla Dra. Diana Cristina Varela, quien explicé
que con una gobernanzatécnica claray rutas bien estructuradas, es posible mantener procesos de atencién
integrados incluso en zonas apartadas o con limitaciones de infraestructura.

Pilares de un sistema funcional

Uno de los aspectos mas transversales del conversatorio fue el valor de la educacion como herramienta
terapéutica. Para todos los panelistas, el paciente informado es un paciente mas adherente, mas activo en su
autocuidado y menos propenso a complicaciones graves.

“Laeducacion no es uncomplemento, es parte del tratamiento”, recalco el Dr. Fernandez, al referirse alanecesidad
deincluircontenidos pedagogicos en cadainteraccionclinica. Desde sesiones grupales hasta material audiovisual
y consejeria familiar, las estrategias educativas deben formar parte del plan terapéutico.

Elseguimiento clinico constante también fue mencionado como una herramienta preventiva clave. “Unmodelo
de atencion que solo ve al paciente en recaida esta condenado al fracaso”, sostuvo la Dra. Varela, quien destaco
que el monitoreo permanente permite ajustar tratamientos, anticipar brotes y evitar dafio acumulado.

Este enfoque también favorece la replicabilidad. “No se necesita alta tecnologia, sino estructura organizativa,

procesos claros y un equipo humano comprometido”, puntualizé la Dra. Gil. En ese sentido, se insté a que los
modelos exitosos enlupus puedan serescalados a otras regiones del pais, adaptados alos recursos disponibles.
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Innovar no basta:
garantizar el acceso es transformar

Un punto de convergencia entre todos los ponentes fue el desafio del acceso efectivo atecnologiasinnovadoras.
Aunque Colombia haaprobado moléculas como belimumab y anifrolumab, suimplementacion hasido limitada
por tramites administrativos, demoras logisticas y desconocimiento enlared de atencion.

“De nada sirve tener terapias innovadoras si el paciente no puede acceder a ellas cuando mds las necesita”,
afirmo el Dr. Carlos Felipe Munoz, al senalar que la equidad en el acceso debe convertirse en un estandar minimo
del sistemade salud.

Los expertos propusieron medidas concretas, como:

» Articulacion operativa entre aseguradores, prestadores y operadores logisticos.
* Protocolos locales de implementacion clinica.

* Inclusion de estos medicamentos en las rutas de atencidn priorizadas.

“Elacceso no puede serun privilegio; tiene que ser parte integral de cualquier modelo que pretenda transformar
la atencion del lupus”, concluy6 la Dra. Gil.
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Conclusiones

El lupus eritematoso sistémico (LES) representa
un desafio clinico y estructural que desborda la
capacidad de respuesta de los modelos asistenciales
convencionales. Sucomplejidad multisistémica, curso
impredecible y alta carga socioeconémicaevidencian
lanecesidad de un abordaje articulado entre atencion
primaria, especializada, formacion médica, gestion
delriesgoy politica publica. Superar lafragmentacion
asistencial es condicionindispensable para mejorarlos
resultados en salud y reducir el dafio acumulado.

El retraso diagndstico, que puede superar los 18
meses, junto con la baja densidad de especialistas en
reumatologia, configura una barrera estructural que
deteriora el prondstico de los pacientes. Esta situacion
se agrava en zonas rurales o apartadas, donde el
acceso a valoracion especializada es escaso o nulo.
Fortalecerel primer nivel de atencion con herramientas
diagnosticas, formacion clinica y rutas claras de
remision es una estrategia necesaria para reducir el
tiempo de deteccion y tratamiento.

El LES genera altos costos directos e indirectos que
se agravan en presencia de manifestaciones graves
como la nefritis lupica. La carga econdmica incluye
hospitalizaciones, terapias costosas, pérdida de
productividad, dependencia funcional y deterioro de
lacalidad de vida. Estarealidad exige el reconocimiento
del lupus como una cohorte estratégica en salud
publica, con mecanismos de financiacion ajustados
alriesgo clinicoy que contemplen la sostenibilidad del
acceso a tratamientos efectivos.

Laexperienciaacumuladademuestra que los modelos
que articulan niveles asistenciales, comparten
informacion clinicay permiten decisiones coordinadas,
reducen los reprocesos, mejoran la adherencia
terapéutica y evitan hospitalizaciones evitables.
Estos enfoques permiten una gestion mas efectiva
de lacomplejidad del lupus y optimizan los recursos
clinicos y financieros, con un impacto positivo en los
desenlaces del paciente.

Una estructura organizativa basada en metas clinicas
medibles, seguimiento longitudinal, educacion
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continuay protocolos estandarizados permite mejorar
sustancialmente losresultados en salud. Estos centros
debenintegrartalento humano capacitado, laboratorios
diagnodsticos confiables, tecnologias innovadoras,
rutas administrativas resolutivas y mecanismos de
seguimiento clinico continuo. Su implementacion,
adaptada al contexto local, puede escalarse a distintas
regiones del pais.

Un sistema funcional necesita formar no solo
especialistas, sino también médicos generales
capacitados para identificar, diagnosticar y remitir
adecuadamente a los pacientes con lupus.
Paralelamente, el paciente informado y activo en
su autocuidado tiene mejores desenlaces clinicos,
mayor adherencia terapéutica y menor riesgo de
complicaciones. Laeducacion permanente debe formar
parte de la estrategia asistencial, desde el pregrado
hastala atencién ambulatoria.

Aungue Colombia cuenta con terapias innovadoras
para el lupus, el acceso efectivo sigue limitado por
barreras administrativas, falta de implementacion
local y demoras logisticas. Esto impide que los
pacientesrecibantratamientos oportunosy sostenidos,
especialmente en etapas tempranas de laenfermedad.
La gestion de tecnologias debe superar el ambito
normativo y convertirse en una estrategia operativa,
equitativay centrada en el paciente.

La sostenibilidad del sistema de salud frente a
enfermedades complejas como el lupus demanda
reformas institucionales, gobernanza clinica,
integracion operativa y asignacion presupuestal
diferenciada. Reconocer el lupus como una prioridad
sanitaria implica avanzar hacia modelos de atencion
preventiva, personalizados y basados en datos.
Solo asi se podra garantizar una atencion digna,
eficiente y equitativa para esta cohorte histéricamente
invisibilizada.
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