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GLOSARIO

Proceso estadistico. Conjunto sistematico de actividades encaminadas a la produccién de
estadisticas, entre las cuales estdn comprendidas: la deteccion de necesidades de informacion, el
disefo, la construccion, la recoleccidn, el procesamiento, el andlisis, la difusion y la evaluacion (1).

Operacion estadistica. Conjunto de procesos y actividades que comprende la identificacion de
necesidades, disefio, construccion, recoleccién/acopio, procesamiento, analisis, difusion y
evaluacion, el cual conduce a la produccién de informacion estadistica sobre un tema de interés
nacional y/o territorial (1).

Ficha metodoldgica. Documento técnico que permite recopilar de forma resumida informacion
explicativa de una operacién estadistica (1).
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Fuente secundaria. Corresponde al conjunto de datos, sobre hechos o fendmenos, que se obtienen
a partir de la recoleccidn realizada por otros (1).

Imputacidn de datos. Sustitucidon de elementos de datos faltantes o inconsistentes (campos) por
valores estimados. Los valores sustituidos estan destinados a crear un registro de datos validos y
consistentes, para conformar un archivo de datos depurados (1).
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INTRODUCCION

La Cuenta de Alto Costo (CAC), es una institucion del Sistema General de Seguridad Social en Salud
(SGSSS) de Colombia que trabaja para mejorar la salud de las personas con enfermedades de alto
costo (EAC) y que facilita la gestién de las entidades del sistema de salud, mediante la generacion
de informacién objetiva y confiable.

La CAC fue creada mediante el Decreto 2699 de 2007 (2) el cual obliga a las Entidades promotoras
de Salud (EPS) de ambos regimenes y demas Entidades Obligadas a Compensar (EOC) a asociarse
para abordar el alto costo. Opera como un fondo autogestionado que contribuye a estabilizar el
sistema de salud y constituye un frente comun para el abordaje del alto costo como fendmeno de
gran impacto en el pais, mediante articulaciéon de sociedades cientificas, instituciones prestadoras
de salud (IPS), asociaciones de pacientes y aseguradoras. Promueve la gestion de riesgos en EPS e
IPS mediante pedagogia, difusion de experiencias exitosas, instrumentacién y creacién de
referentes técnicos, al igual que propende por la sostenibilidad del sistema por medio de la
aplicacion de los mecanismos de redistribucion de recursos ajustados por riesgo (mecanismos ex -
post) de acuerdo a la normatividad vigente, buscando disminuir la tendencia de nuevos casos de
alto costo y procurar la calidad técnico-cientifica en el manejo de los casos existentes con el fin de
disminuir los eventos evitables derivados.

La CAC, siendo la institucidn lider en el abordaje de las enfermedades de alto costo, debe proveer
la informacién estadistica de calidad que es requerida por el Ministerio de Salud y Proteccién Social
(MSPS) para la medicién de brechas, la toma de decisiones y la formulacidn de nuevas politicas
publicas relacionadas con las EAC en Colombia. También provee informacién estadistica a grupos
de interés en areas relacionadas con la academia, las sociedades cientificas, asociaciones de
pacientes y gobierno, entre otros.

Este documento se crea como un mecanismo que permita la conservaciéon de la memoria de la
operacion estadistica de las EAC y se desarrolla de conformidad con lo establecido en los
lineamientos para el proceso estadistico en el Sistema Estadistico Nacional version 2.0 de la
Direccién de Regulacién, Planeacidn, Estandarizacién y Normalizacién (DIRPEN), la Norma Técnica
de la calidad del proceso estadistico NTC PE 1000:2020 (3) del Departamento Administrativo
Nacional de Estadistica (DANE) y El Instituto Colombiano de Normas Técnicas y Certificacidén
(ICONTEC).
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1. ANTECEDENTES

A partir del Decreto 2699 de 2007 (2) el gobierno nacional crea la CAC como un fondo
autogestionado por las Entidades Promotoras de Salud (EPS), de los regimenes contributivo,
subsidiado y demas Entidades Obligadas a Compensar (EOC). Desde el afio 2008, a partir de esta
normatividad y para desarrollar el objetivo de la CAC, se incluye la enfermedad renal crénica (ERC),
creando un sistema de captura y procesamiento de la informaciéon suministrada por las Entidades
Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB) para conformar una Unica bodega de datos sujeta
a validacidn y verificacion a través de un proceso de auditoria médica.

Ademas de la consolidacién de los datos se construyd una metodologia de analisis que permitié
conocer la situacidn de esta enfermedad en el pais y construir los mecanismos de distribucién de
recursos basados en conceptos estadisticos, normativos y metodoldgicos.

Con la expedicién de la Resolucion 3974 de 2009 (4), se incorporan al proceso el resto de las EAC:
cancer, VIH (Virus de la Inmunodeficiencia Humana), artritis reumatoide (AR) y epilepsia. Con el
desarrollo normativo de esta resolucion, se inicia el proceso de reporte de VIH en el afio 2012 y el
de cancer y AR en el 2015. Asimismo, a partir de los andlisis de la informacion obtenida por el censo
unico de enfermedades huérfanas, se incorpora el registro de hemofilia y otras coagulopatias como
parte del proceso de recoleccién de informacién en la CAC en el afio 2015.

El avance de las tecnologias y el aunado esfuerzo de todas las entidades en el proceso de reporte
de los casos ha permitido incorporar estrategias de mejoramiento en los sistemas y los procesos.
Con el crecimiento de la CAC en recursos humanos y tecnoldgicos, ademas de la filosofia de mejora
continua partiendo de los hallazgos evidenciados en los procesos de validacién y verificacion de
datos, el sistema de informacion cada dia es mas robusto y se conforma de datos auditados que
aseguran la calidad, la veracidad y la confiabilidad. Lo anterior, ha permitido la consolidacion de
una bodega de datos Unica con informacién de todos los casos reportados de personas con EAC que
son atendidos en el marco del aseguramiento en salud en Colombia.

Para dar cumplimiento a la normatividad se identificd la necesidad de crear indicadores
estandarizados para evaluar la gestion del riesgo realizada durante los procesos de diagndstico y
tratamiento de las EAC. La definicidn de los indicadores se realiza a través de una metodologia de
consenso basado en la evidencia en el que participan todos los actores del sistema de salud,
incluyendo delegados del aseguramiento, de la prestacién de servicios, de los pacientes, de las
entidades gubernamentales, de las asociaciones cientificas y expertos clinicos. Los indicadores son
actualizados cada 5 afios o seglin los cambios que se generan en las guias de practica clinica de las
EAC objeto de reporte.

En el marco del Sistema Estadistico Nacional — SEN, la CAC ha fortalecido el proceso de generacion
de informacién con el animo de incorporar todas las normas, estandares y buenas practicas que
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permitan garantizar la confiabilidad, la comparabilidad, la oportunidad y la calidad en la generacion
de informacién. En este sentido, se ha definido un esquema de trabajo para estructurar una
operacién estadistica que incorpore, en su etapa inicial, la informacidn relacionada con hemofiliay
artritis reumatoide de acuerdo con los requerimientos de la NTC PE 1000:2020. Posteriormente se
espera revisar y validar todos los procesos relacionados con otras enfermedades de alto costo a las
gue la CAC les hace seguimiento, para incorporarlos paulatinamente en el alcance de la operacién
estadistica.

2. DISENO DE LA OPERACION ESTADISTICA
2.1 Disefio tematico

2.1.1 Necesidades de informacion

La operacidn estadistica de las EAC genera informacién detallada que le permite al pais, conocer la
situacion de cada enfermedad en términos de magnitud, tendencia y acceso a los servicios de salud.

Todos los andlisis realizados por la CAC cuentan con el apoyo de expertos clinicos, tematicos y
metodoldgicos de las sociedades cientificas, centros de investigacion, la academia y otros
organismos técnicos, los resultados del procesamiento y analisis de los datos se disponen como
informacion publica para la toma de decisiones informadas en salud. Asi mismo se convierten en
una fuente para investigaciones que permiten generar conocimiento para una mejor toma de
decisiones en el ambito clinico, epidemioldgico, econdmico y politico de cada enfermedad.

La recoleccidn y analisis de las necesidades de la informacién de la operacidn estadistica de las EAC

se realiza de la siguiente forma:

e Interaccion de la CAC con los actores del sistema de salud: el gobierno, las sociedades cientificas,
los prestadores, los aseguradores, las asociaciones de pacientes entre otros, que contribuye a la
toma de decisiones concertadas y a generar espacios participativos, dando como resultado
productos como los consensos basados en la evidencia, en los cuales se determina cuales son los
indicadores necesarios para evaluar la gestion del riesgo en las personas con EAC en Colombia.

e Mesas de trabajo: estos espacios se desarrollan entre aseguradores, prestadores, pacientes y
otras entidades con el propdsito de promover una atencién adecuada orientada hacia la calidad
gue permita obtener mejores resultados, es decir, que la informacién se conozca para la accién
por parte de todos.

e Comités: se realizan con la participacidn de los diferentes representantes de los prestadores en
los cuales se evalla y revisa la informacién que proporciona la CAC a través de la gestion de los
registros administrativos de las EAC y se confirman las nuevas necesidades de informaciodn.
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e Diligenciamiento del documento “Matriz de identificacion necesidades CAC” identificada con
cédigo SGI-MT-24, con el fin de controlar y facilitar la respuesta a las solicitudes de informacién
que se pueden presentar por parte de los diferentes usuarios de la informacioén.

Adicionalmente, se ha dispuesto una serie de instrumentos que permite contar con los insumos
necesarios para gestionar el contacto con los usuarios y almacenar las necesidades de
informacion, los cuales son:

a. Directorio de usuarios: La CAC ha establecido el instrumento “Directorio usuarios proceso
estadistico CAC” identificado con cddigo SGI-FT-166, con el fin de caracterizar a los usuarios
de la operacidn estadistica.

b. Matriz de identificacion de necesidades de informacion estadistica: La CAC ha establecido el
instrumento “Matriz de identificacion necesidades CAC” identificada con cddigo SGI-MT-24,
con el fin de consolidar las necesidades de informacion de nuestros grupos de interés.

2.1.1.1 Actividades desarrolladas en el marco de la identificacion de necesidades:
Consensos basados en la evidencia

La CAC ha definido el “Procedimiento para el desarrollo de procesos participativos de Gestion del
Conocimiento” identificado con el cddigo GC-PR-42. Se han desarrollado consensos formales y
actualizacién de consensos, en los cuales se ha contado con la participacion de expertos clinicos,
equipos técnicos de los aseguradores y prestadores y entidades referentes en el drea tematica de
cada patologia.

Para hemofilia se desarrollé el consenso basado en la evidencia en octubre de 2015 (5) y la
actualizacién en octubre de 2020 (6).

A partir de la revisidon de la literatura y las mesas de trabajo con actores del sector salud se
establecieron los siguientes indicadores de evaluacion y monitoreo para la gestién del riesgo en las
personas diagnosticadas de hemofilia en las EAPB:

a) Tasa de sangrado general en los pacientes en profilaxis.

b) Tasa de sangrado articular en los pacientes en profilaxis.

c) Proporcidn de pacientes hemofilicos en profilaxis con artropatia hemofilica crénica.

d) Proporcidn de pacientes con hemofilia severa en manejo con profilaxis.

e) Proporcidn de pacientes evaluados por equipo interdisciplinario en el periodo.

f) Atenciones por hematdlogo en el periodo anual.

g) Atenciones por odontologia en el periodo anual.

h) Tasa de hospitalizacion por sangrado en los pacientes con hemofilia.

i) Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis que se infunden de forma
independiente en el hogar.
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Porcentaje de pacientes hemofilicos que se infunden en el hogar con asistencia de
enfermeria.

Porcentaje de pérdida en el seguimiento de los pacientes hemofilicos.

Proporcion de pacientes con desarrollo de inhibidores de alta respuesta en el periodo.
Incidencia de artropatia en los pacientes con hemofilia A.

Adherencia a la atencidn integral en los pacientes en profilaxis.

Por otra parte, para el caso de artritis reumatoide se realizd consenso en mayo de 2018 (7), en el
cual se llevé a cabo la definicidn de los indicadores que son objeto de evaluacién y monitoreo de
gestion del riesgo en las personas diagnosticadas con esta enfermedad en las EAPB.

A partir de la revision de la literatura y las mesas de trabajo se llegd a un consenso sobre los
siguientes indicadores:

a)
b)
c)
d)

e)
f)

g)

h)

Oportunidad de la atencién por especialista en semanas (tiempo desde el inicio de los
sintomas hasta la primera atencién por el especialista).

Oportunidad del diagndstico en semanas (tiempo desde el inicio de los sintomas hasta la
fecha del diagndstico).

Oportunidad del tratamiento en semanas (tiempo entre el inicio de los sintomas hasta el
primer tratamiento con DMARD).

Proporcion de los pacientes en quienes se realizd anticuerpos anti-citrulina y el Factor
Reumatoide IgM dentro del proceso diagndstico.

Proporcion de los pacientes en quienes se realiza PCR y VSG al momento del diagndstico
Proporcion de los pacientes en quienes se evalud el dafio estructural por artritis reumatoide
al diagnéstico.

Proporcion de los pacientes en quienes se realizé tamizaje para tuberculosis previo al inicio
de DMARD bioldgicos o sintéticos con objetivo terapéutico.

Proporcion de los pacientes en quienes se inicia DMARD como tratamiento para AR
(cobertura de DMARD).

Proporcion de los pacientes que reciben simultdneamente metotrexate y acido fdlico.
Proporcion de los pacientes que asisten a terapia ocupacional o a terapia fisica.

Proporcion de los pacientes en quienes se realiza DAS28 al menos una vez en los ultimos 6
meses.

Proporcion de los pacientes en quienes se realiza HAQ al menos una vez en los Ultimos 6
meses.

Proporcion de los pacientes en tratamiento para AR que lograron remision de la enfermedad
(medida por DAS28 de los ultimos 6 meses).

Proporcion de los pacientes en tratamiento para AR que lograron baja actividad (medida por
DAS28 de los ultimos 6 meses).
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La generacién y actualizacion de los consensos no tienen determinada una periodicidad fija, el
desarrollo de estos productos depende de la identificacién de las necesidades de los grupos de
interés y de algunos determinantes como:

e Cuando se emite la resolucién de una nueva enfermedad objeto de reporte.
e Cuando se actualiza la resolucién de una enfermedad objeto de reporte.
e Cuando se emiten nuevas guias de practica clinica o se presentan cambios en las ya existentes.

e Cuando se identifican aspectos de mejora frente a las interacciones con los diferentes grupos
de interés.

2.1.1.2 Relevancia de los resultados para la politica publica

De acuerdo con el Decreto 2699 de 2007 (2), se establece que la informacién que reportan las
entidades promotoras de salud permite generar informacion sobre la tasa de prevalencia, tasa de
incidencia, costo de la atencidon en salud y poblacién de cada entidad, lo cual permite efectuar el
analisis y evaluacién de la gestion del riesgo, y servir como apoyo para las actividades de inspeccién,
vigilancia y control por parte de las autoridades competentes.

Los resultados de las estadisticas de alto costo son importantes para llevar a cabo la formulacién y
seguimiento de la politica publica en cuanto a los servicios de salud por medio de documentos
CONPES, tal como se evidencia en las resoluciones que ha expedido el MSPS para llevar a cabo la
recoleccidn de informacion de cada una de las enfermedades que han sido calificadas como de alto
costo.

Adicionalmente, la informacién es de utilidad para las entidades promotoras de salud, asi como las
Empresas Administradoras de Planes de Beneficios — EAPB, para llevar a cabo la revisién y estudio
de riesgos.

2.1.2 Formulacion de objetivos

Generar y proporcionar informacion continua sobre la magnitud, tendencia y acceso a la atencién
en salud de las personas con EAC que son objeto de seguimiento por parte de la CAC para promover
la gestién del riesgo y el logro de mejores resultados en salud en el marco del aseguramiento
colombiano.

a. Objetivos especificos:

1. Definir los indicadores que permitan realizar la medicién de los resultados de la gestidn del
riesgo.

2. Generar productos e instrumentos para difundir la informacién relacionada con la gestién del
riesgo de las personas con EAC en los niveles demografico y del aseguramiento para apoyar la
toma de decisiones en salud.
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3. Evaluar el acceso a la atencidn en salud de las personas con EAC mediante los indicadores de
gestioén del riesgo definidos por consenso.

4. Generar informacidén estadistica que cumpla con estandares nacionales e internacionales para
la toma de decisiones en politica publica de manera oportuna para el sector.

2.1.3 Alcance

La operacion estadistica de la CAC provee informacion estadistica de los indicadores de gestion de
riesgo por los niveles de desagregacion demografico (hasta el nivel municipal) y del aseguramiento
(hasta el nivel de EAPB) de las personas con EAC que son atendidas en el Sistema General de
Seguridad Social en Salud (SGSSS) de conformidad con la normatividad y que surgen a partir de la
informacion reportada de acuerdo a la Resolucion 0123 de 2015 (8) que establece la exigencia para
el reporte de informacidn de pacientes con diagnéstico de hemofilia y otras coagulopatias asociadas
a déficit de factores; y a la Resolucién 1393 del 2015 (9) que establece la obligatoriedad de reporte
de pacientes con artritis reumatoide.

Se excluye la entrega de resultados a nivel nominal por paciente y por entidad prestadora de salud.
2.1.4 Marco de referencia

2.1.4.1 Marco tedrico

La prestacién de servicios de Salud en Colombia esta reglamentada por una Politica Nacional la cual
tiene como objetivo garantizar el acceso de la poblacién y la calidad de los servicios, optimizar el
uso de los recursos y promover la atencién centrada en el usuario. Con el animo de darle
cumplimiento a la normatividad vigente, es importante que el sistema de salud cuente con la
identificacion de cada uno de los pacientes de mayor riesgo, de tal manera que permita orientar la
gestidn del riesgo en salud de la poblacidn y garantizar la prestacidn del servicio.

En Colombia las EAC son aquellas ruinosas y catastrdficas que, segun los criterios definidos en la
Resolucién 3974 de 2009 (4), se caracterizan por aumentar la carga de la enfermedad en el pais, su
caracter permanente o crénico, la disponibilidad o desarrollo de guias de atencién integral, su
posibilidad de prevenciény los elevados costos directos e indirectos para el sistema de salud, debido
a su alta complejidad.

El SGSSS, creado mediante la Ley 100 de 1993 (10), define y regula el marco para el acceso a la
atencion en salud para la poblacién residente en Colombia, mediante los principios de eficiencia,
universalidad, solidaridad, integralidad, unidad y participacién. Sus objetivos son:

1. Garantizar las prestaciones econdmicas y de salud a quienes tienen una relacién laboral o
capacidad econdmica suficiente para afiliarse al sistema.
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2. Garantizar la prestacion de los servicios sociales complementarios en los términos
especificados en la ley antes citada.

3. Garantizar la ampliacidn de la cobertura hasta lograr que toda la poblacién acceda al sistema,
mediante mecanismos que, en desarrollo del principio constitucional de solidaridad, permitan
que sectores sin la capacidad econdmica suficiente como campesinos, indigenas y trabajadores
independientes, artistas, deportistas, madres comunitarias, entre otros, accedan al sistema y
al otorgamiento de las prestaciones en forma integral.

De acuerdo con lo anterior, el SGSSS esta integrado por el MSPS, como organismo de coordinacién,
direccion y control; las Entidades Promotoras de Salud (EPS), responsables de la afiliacion y el
recaudo de las cotizaciones y de garantizar la prestacién del Plan Obligatorio de Salud a los afiliados;
y las instituciones prestadoras de salud (IPS), que son los hospitales, clinicas y laboratorios, entre
otros, encargadas de prestar la atencién a los usuarios. También hacen parte del Sistema General
de Seguridad Social las Entidades Territoriales y la Superintendencia Nacional de Salud, como entes
de control y vigilancia.

El seguimiento de las EAC permite realizar una planificacién de los recursos del sistema de salud,
ademas de prevenir y gestionar los desenlaces evitables en esta poblacién. Para llevar a cabo esta
actividad se ha creado un fondo de compensacién denominado CAC, por medio del Decreto 2699
de 2007 (2) y se ha establecido que el MSPS determina cudles son las enfermedades ruinosas y
catastrdéficas. En este sentido, el propdsito de la CAC es promover la gestion del riesgo,
desestimulando la seleccién o discriminacion de las personas con EAC, promover la generacion de
resultados en salud y la gestidon de conocimiento, mediante la articulacion de diferentes actores del
sistema de salud.

2.1.4.2 Marco conceptual

Artritis reumatoide (AR): es un trastorno inflamatorio crénico de las articulaciones que afecta
principalmente las manos y los pies. Aunque se desconoce la causa de esta enfermedad, se sabe
que consiste en un trastorno autoinmune, es decir, que el cuerpo produce sustancias que
contribuyen a este estado inflamatorio constante. Cuando la inflamacién no es controlada
apropiadamente puede llevar a la deformacion, rigidez y pérdida de capacidad funcional. La
Resolucién 1393 de 2015 (11) establecid la obligatoriedad del reporte de esta poblacion a la CAC
por parte de los aseguradores.

Hemofilia: la hemofilia A y B, junto con la enfermedad de Von Willebrand son los trastornos
hereditarios mas frecuentes relacionados con deficiencias de los factores de la coagulacién. La CAC
en cumplimiento de la Resolucién 0123 del 2015 (8) expedida por el MSPS, maneja el registro
nacional de hemofilia y otras coagulopatias, al que los aseguradores reportan anualmente.

Gestion del riesgo en salud: es la estrategia para afrontar la incertidumbre sobre la situacién en
salud de una poblacién, buscando reducir o mantener la ocurrencia de enfermedades en niveles
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aceptables, a través de medidas preventivas y mitigadoras, en un marco de modelos de gestion y
uso de herramientas para la evaluacién de resultados en salud (12).

HIGIA: HIGIA (Hechos - Informacion - Gestidn - Innovacion - Accidn) es el sistema de informacion
digital de la CAC que esta a disposicidn del publico general, esta plataforma facilita el acceso a la
informacion epidemioldgica y de gestidn del riesgo de las personas con EAC del pais. Tiene como
objetivo la democratizacion de la informacién mediante la exploracién, comparacién y acceso libre
a los datos agregado. Ademas, promueve el conocimiento compartido y una practica democratica
del conocimiento para Colombia y el mundo.

Indicadores de gestion del riesgo: son métricas estandarizadas que miden atributos del proceso y
los resultados de la gestién del riesgo de las personas con EAC en consonancia con las guias de
practica clinica y estandares de cuidado vigentes. Se identifican y priorizan mediante una
metodologia reproducible que consta de dos fases: una revisién sistemdtica de la evidencia
disponible y, un consenso de expertos que incluye a representantes de todos los sectores del
aseguramiento para garantizar la transparencia, equidad y rigor cientifico.

SISCAC: es un sistema de interconexién que facilita y agiliza flujo de datos de las personas con EAC
entre los prestadores de servicios de salud, los aseguradores, las entidades de gobierno y la CAC,
entre otros, de manera que se puedan tomar decisiones en tiempo real que se traduzcan en una
mayor calidad de la atencién y por ende, en mas equidad. Esta iniciativa estd alineada con el Plan
Nacional de Desarrollo 2018 — 2022 “Pacto por la Equidad” que le propone al pais la meta de “ser
referente internacional en materia de sostenibilidad, ciencia, tecnologia e innovacién (CTI),
emprendimiento y turismo”.

SISCAC es una solucién escalable pensada en los usuarios, que tiene la gestién del riesgo como eje
fundamental en el manejo de cohortes, con el objetivo de que el registro y la validacién de la
informacion sean en tiempo real, y a la vez sea un canal de comunicacidn seguro entre IPS y EPS. Su
interfaz es sencilla, intuitiva y con estandares de usabilidad, ademas cuenta con diversidad en el
modelo de uso, lo que permite adaptarse a las caracteristicas tecnoldgicas de cada entidad en el
pais.

Modelos predictivos: Son un grupo de técnicas que, mediante los campos del aprendizaje
automatico, la recoleccidon de datos histdricos, el Big Data, el reconocimiento de patrones, y la
aplicacion de analitica (predictiva, prescriptiva y descriptiva) pretende dar una prediccion de
resultados futuros. El objetivo de estos modelos es precisar la toma de decisiones mediante técnicas
de analisis de datos (13).

2.1.4.3 Marco legal o normativo

Tabla 1: Normatividad



/7

CAC

Cuenta de Alto Costo

Documento metodolégico de la operacidon estadistica

Codigo: SGI-DG-85
Version: 02

Tipo de

Fecha de

Epigrafe

Tematica

documento emision
Se establecen algunas normas
Decreto 2699 Julio 13 . g . Creacion CAC (inicio 01
relacionadas con el SGSSS y se dictan
de 2007 (2) de 2007 . . enero 2008)
otras disposiciones.
Decreto 4956 | Dic 27 de | Modifica parcialmente el Decreto | Modificacién del Decreto
de 2007 2007 2699 de 2007. 2699
Resolucion Por la cual se adoptan wunas
Oct 21 de L L, .,
3974 de 2009 5009 determinaciones en relaciéon con la | Relacién de EAC
(4) CAC.
Reporte de informacion
Establece el reporte de informacién p . .
. . . . pacientes diagnosticados
Resolucion 21de de pacientes diagnosticados con o
o i con hemofilia y otras
0123 de 2015 | enerode | hemofilia y otras coagulopatias coaeulopatias asociadas a
(8) 2015 asociadas a déficit de factores de la ] 'g. P
L, déficit de factores de la
coagulacién a la CAC. L,
coagulacién
Dictan disposiciones en relacion con
., 5de el Sistema de Informacién para la . .
Resolucion . Indicadores del sistema
febrero | Calidad y se establecen los .
0215 de 2016 L ) nacional de salud
de 2016 | indicadores para el monitoreo de la
calidad en salud.

Resolucion 30de Por la cual se establece el reporte | Reporte para el registro
1393 de 2015 abrilde | para el registro de pacientes con | de pacientes con artritis
(212) 2015 artritis reumatoide a la CAC. reumatoide a la CAC
Por medio de la cual se establece el

Resolucién 06 de mecanismo para el acceso y uso en . '
. forma permanente de los datos, | Lineamientos frente al
994 de 2022 junio de . . .
reportes e informacién de las | manejo de datos en EAC
(14) 2022 .
enfermedades ruinosas y
catastrdficas de alto costo

2.1.4.4 Referencias internacionales

Organizacion de las Naciones Unidas — ONU: Las Naciones Unidas es una organizacién internacional
fundada en 1945 tras la Segunda Guerra Mundial por 51 paises que se comprometieron a mantener
la paz y la seguridad internacional, fomentar entre las naciones relaciones de amistad y promover
el progreso social, la mejora del nivel de vida y los derechos humanos. Hoy cuenta con 193 paises
miembros.
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Colombia es miembro fundador de las Naciones Unidas, al haber ratificado el 5 de noviembre de
1945 la Carta Constitutiva de San Francisco. Colombia se ha caracterizado por su activa participacién
en esta Organizacion y en sus diferentes escenarios.

Los objetivos centrales de la organizacidon son principalmente mantener la paz y la seguridad
internacional, centralizar y armonizar los esfuerzos de las naciones para alcanzar sus intereses
comunes y fomentar las relaciones pacificas entre los Estados. (15)

Organizacion Mundial de la Salud — OMS: La OMS es la autoridad directiva y coordinadora de la
accién sanitaria en el sistema de las Naciones Unidas. Es la organizacién responsable de desempefiar
una funcién de liderazgo en los asuntos sanitarios mundiales, configurar la agenda de las
investigaciones en salud, establecer normas, articular opciones de politica basadas en la evidencia,
prestar apoyo técnico a los paises y vigilar las tendencias sanitarias mundiales. Es el referente de
todos los lineamientos que se desarrollan para la medicién de las EAC en el pais. (16)

La CAC esta alineada con una de las metas mds importantes de la OMS que es mejorar el acceso a
la atencién de la salud de las personas de los paises en desarrollo y de los grupos que no reciben
buena atencion de la salud.

Organizacidon Panamericana de la Salud — OPS: La OPS es la organizacidn internacional especializada
en salud publica de las Américas. Trabaja con los paises de la region para mejorary proteger la salud
de su poblacién. Brinda cooperacion técnica en salud a sus paises miembros, combate las
enfermedades transmisibles y ataca los padecimientos crénicos y sus causas, fortalece los sistemas
de salud y da respuesta ante situaciones de emergencia y desastres.

La OPS tiene 35 estados miembros y cuatro miembros asociados en la region. Bajo su liderazgo, se
establecen las prioridades sanitarias de la regidén para enfrentar juntos problemas comunes que no
respetan fronteras y que, en muchos casos, pueden poner en riesgo la sostenibilidad de los sistemas
de salud. Es un referente para Latinoamérica y es usuario de los resultados de la CAC en las EAC que
gestiona dentro del sistema de salud del pais (17)

Tabla 2: Principales registros referentes a nivel internacional por cohorte
Nombre del

Cohorte ) Informacion Pagina web
registro

Recopila datos demograficos y
clinicos estandarizados de las

Hemofilia y Reglst.ro personas con hemofilia de una
Mundial de .
otras amplia red de centros de
, | Trastornos de la . - https://wfh.org/
coagulopati . tratamiento participantes. El Informe
Coagulacion )
as de datos 2021 del RMTC contiene

(RMTC)
datos de 9.000 pacientes de 104

centros y 37 paises
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AR

Consortium for
the Longitudinal
Evaluations of
African
Americans With
Early
Rheumatoid
Arthritis (CLEAR)

Es un programa del National
Institute of Arthritis and
Musculoskeletal and Skin Diseases.
Es un registro longitudinal que
reclutd desde los centros de
atencion a pacientes afroamericanos
con AR temprana (< 2 afios)

Bridges S, Causey Z,
Burgos P, Huynh B,
Hughes L, Danila M et
al. Radiographic
severity of Rheumatoid
Arthritis in African
Americans: Results
from a multicenter
observational study.
Arthritis Care &amp;
Research.
2010;62(5):624-631.

Rheumatoide

Estudio observacional prospectivo

clinica, paraclinica y se involucra en
un programa educativo de control de
la enfermedad

iti cuyo objetivo es evaluar la seguridad
Arthritis y. .J 8 https://biologika-
Beobachtung y eficacia a largo plazo de los . )
. . . e s register.de/en/rabbit/r
der Biologika medicamentos bioldgicos y sintéticos esults/
Therapie modificadores de la enfermedad en
(RABBIT) el manejo de pacientes con AR
El Instituto Nacional de Ciencias
Médicas y Nutricién Salvador . .
Zubiran, perteneciente a los Mikuls TR, Reimold A,
Institutc’)spNacionaIes de México Kerr GS, Cannon GW.
INCMSZ- ) Insights and
Rheumatoid recluta los pacientes en etapas .
. Implications of the VA
Arthirtis Cohort | tempranas de la enfermedad (<1 de , L
. . . . ., Rheumatoid Arthritis
(IRAC) diagndstico), se registra informacién

Registry. Fed Pract.
2015;32(5):24-29.

2.1.4.5 Referencias nacionales

Departamento Nacional de Planeacion - DNP: es un departamento administrativo que pertenece a
la Rama Ejecutiva del poder publico y depende directamente de la Presidencia de la Republica. El
DNP es una entidad eminentemente técnica que impulsa la implantacion de una visidn estratégica
del pais en los campos social, econdmico y ambiental, a través del disefio, la orientacién y evaluacion
de las politicas publicas colombianas, el manejo y asignacién de la inversién publica y la concrecidn
de estas en planes, programas y proyectos del Gobierno. (18)

Instituto Nacional De Salud — INS: es una entidad publica del orden nacional perteneciente al sector
de ciencia, tecnologia e innovacion y al sector de salud y proteccion social. Coordina en el pais el
sistema de vigilancia en salud publica, la operacién de las redes de donacidn, trasplantes y sangre y
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genera conocimiento técnico especializado en salud publica para la formulacidn, ajuste y evaluacién
de politicas publicas. Asi mismo, forma talento humano altamente especializado para la vigilancia
en salud publica y produce insumos de interés especial para la salud publica (19).

Instituto de Evaluacion Tecnolégica en Salud — IETS: Es la Agencia Nacional de Evaluacion de
Tecnologia Sanitaria de Colombia, que genera evidencia con rigor cientifico para soportar la toma
de decisiones, promueve el desarrollo de mejores politicas publicas y practicas asistenciales en salud
con el fin de contribuir al mejoramiento de la salud de los colombianos, y a la sostenibilidad del
sistema con legitimidad, innovacidn, calidad, equidad y eficiencia. (20)

Instituto Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos - INVIMA: es una entidad de
vigilancia y control de cardcter técnico cientifico, que trabaja para la proteccién de la salud individual
y colectiva de los colombianos, mediante la aplicacién de las normas sanitarias asociadas al consumo
y uso de alimentos, medicamentos, dispositivos médicos y otros productos objeto de vigilancia
sanitaria. (21)

Departamento Administrativo Nacional de Estadistica -DANE: es la entidad responsable de la
planeacién, levantamiento, procesamiento, analisis y difusién de las estadisticas oficiales de
Colombia. (22)

Es el referente en cuanto a los lineamientos y estandares del proceso de la operaciéon estadistica.

Ministerio de Salud y Proteccidn Social -MSPS: es una entidad publica del nivel central del Gobierno
Nacional y cabeza del sector salud, encargada de conocer, dirigir, evaluar y orientar el sistema de
seguridad social en salud, mediante la formulacion de politicas, planes y programas, la coordinacién
intersectorial y la articulacion de actores de salud con el fin de mejorar la calidad, oportunidad,
accesibilidad de los servicios de salud y sostenibilidad del sistema, incrementando los niveles de
satisfaccion de los pacientes, familias, comunidades y habitantes del territorio nacional. (23)

Es el referente para publicar las guias de practica clinica, los modelos de atencidn, la normativa
respecto al funcionamiento de la CAC.

2.1.4.6 Términos adicionales

Sistema de Proteccion Social — SPS: desarrolla acciones que contribuyan a que las personas, los
hogares y las comunidades manejen el riesgo y a que las poblaciones mas vulnerables accedan a
bienes y servicios que mejoren sus condiciones de vida. Uno de sus componentes es el Sistema de
Seguridad Social Integral (SSSI). (24)

Sistema Integrado de Informacion de la Proteccién Social-SISPRO: es un sistema conformado por
bases de datos y sistemas de informacion del sector sobre la oferta y demanda de servicios de salud,
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calidad de los servicios, aseguramiento, financiamiento, promocidn social que permite la consulta
de informacidn oportuna, suficiente y estandarizada para la toma de decisiones del Sector Salud y
Proteccidén Social, centrada en el ciudadano. Este sistema es creado y administrado por el MSPS y es
este quien regula su operacion. (25)

2.1.5 Definicion de variables y construccion de indicadores estadisticos

2.1.5.1 Definicion de variables:

Para el desarrollo de la operacion estadistica de las EAC, se determinan aquellas variables que
permiten realizar el analisis de la informacidn en diversos niveles de desagregacion y presentar los
resultados en varias dimensiones. Las principales variables son:

e Patologia (cohorte)

e Afo

e Departamento y municipio de residencia

e Regidn geogrifica

e (Cddigo de la EAPB e IPS de seguimiento

e Tipo de régimen de salud

e Rengldn del aseguramiento

e Edad

e Sexo

e Estado vital

2.1.5.2 Medidas definidas para cada patologia

Incidencia: se define como el niUmero de casos nuevos de una enfermedad u otra condicién de salud
dividido por la poblacién en riesgo de la enfermedad (poblacion expuesta) en un lugar especifico y
durante un periodo especifico (26)

Tabla 3: Indicador de incidencia hemofilia

HEMOFILIA
Desagregacion demografica: Desagregacion por
Indicador de MM nacional, departamental, aseguramiento: régimen,
regional y municipal renglén y EAPB
Incidencia de Coagulopatias x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados
Incidencia de Hemofilia x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados
Incidencia de Hemofilia A x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados
Incidencia de Hemofilia B x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados




La incidencia corresponde a las personas con fecha de diagndstico de hemofilia en el periodo de
reporte (01 de febrero al 31 de enero del siguiente afno).

Tabla 4: Indicador de incidencia artritis reumatoide
ARTRITIS REUMATOIDE
Desagregacion por
aseguramiento: régimen,
renglén y EAPB
x 100.000 afiliados > 18 afios

Desagregacion demografica: nacional,
Indicador de MM gree &

departamental, regional y municipal

Incidencia de AR x 100.000 habitantes > 18 afios

La incidencia corresponde a las personas con fecha de diagndstico de AR en el periodo de reporte
(01 julio al 30 de junio del siguiente afo).

Prevalencia: es el nimero de casos existentes de una enfermedad u otro evento de salud dividido
por el nimero de personas de una poblacién en un periodo especifico. Cada individuo es observado
en una Unica oportunidad, cuando se constata su situacién en cuanto al evento de interés (26).

Tabla 5: Indicador de prevalencia hemofilia
HEMOFILIA

Desagregacion por

Desagregacion demografica: .
aseguramiento:

nacional, departamental,
regional y municipal

Indicador de MM , . ,
régimen, renglon y

EAPB

Prevalencia de Coagulopatias

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

Prevalencia de Hemofilia

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

Prevalencia de Hemofilia A

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

Prevalencia de Hemofilia A_hombres

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

Prevalencia de Hemofilia B

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

Prevalencia de Hemofilia B_hombres

x 100.000 habitantes

x 100.000 afiliados

La prevalencia hace referencia a las personas con hemofilia en el periodo (01 de febrero al 31 de
enero del siguiente afio), independientemente del estado vital; es decir, se estima una prevalencia
de periodo.
Tabla 6: Indicador de prevalencia artritis reumatoide
ARTRITIS REUMATOIDE
Desagregacion demografica:
nacional, departamental, regional y
municipal
x 100 habitantes > 18 afios

Desagregacion por

Indicador de MM aseguramiento: régimen,
renglon y EAPB

x 100 afiliados > 18 afios

Prevalencia de AR




La prevalencia hace referencia a las personas con diagndstico de AR reportadas en el periodo (01
julio al 30 de junio del siguiente afio), independientemente del estado vital; es decir, se estima una
prevalencia de periodo.

Mortalidad: mide el nimero de muertos (en general, o por una causa especifica) en una poblacion
dada sobre el tamafo de la poblaciéon, por unidad de tiempo (26). Vale la pena mencionar que las
estimaciones que realiza la CAC corresponden a mortalidad general

Tabla 7: Indicador de mortalidad hemofilia

HEMOFILIA
Desagregacion por
indicador de MM Desagregacion demc.)gréfica: nacfic.)nal, 'a%eguramientf):
departamental, regional y municipal régimen, renglony
EAPB
Mortalidad en Coagulopatias x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados
Mortalidad en Hemofilia x 1.000.000 habitantes x 1.000.000 afiliados

Se define segun el reporte de la novedad administrativa informada por las entidades en el periodo
(01 de febrero al 31 de enero del siguiente afio) y el cruce con la base de datos de mortalidad de la
BDUA del MSPS.
Tabla 8: Indicador de mortalidad artritis reumatoide
ARTRITIS REUMATOIDE
Desagregacion por
aseguramiento: régimen,
renglén y EAPB

Mortalidad en AR x 100.000 habitantes > 18 afios x 100.000 afiliados > 18 afios

Desagregacion demografica: nacional,
departamental, regional y municipal

Indicador de MM

Se define segun el reporte de la novedad administrativa informada por las entidades en el periodo
(01 julio al 30 de junio del siguiente afio) y el cruce con el Registro Unico de Afiliados (RUAF) del
MSPS.

2.1.5.3 Indicadores de gestion del riesgo

Con el objetivo de evaluar y monitorizar la gestion del riesgo en las personas con EAC que hacen
parte del sistema de aseguramiento en Colombia, se realiza la medicién de los indicadores
relacionados con la atencién y su impacto en términos de resultados en salud. Lo anterior, permite
diagnosticar, intervenir y mejorar la calidad de la atencidn, para prevenir las posibles complicaciones
como resultado de una inadecuada gestién y/o adherencia a los minimos.

En este sentido, se listan a continuacidon los indicadores por cada patologia, definidos y
estandarizados en la actualizacion del consenso, los cuales estan documentados en el formato Ficha



Técnica del Indicador de la Operacién Estadistica identificado con el cédigo GC-FT-182, en el que se
describe el propédsito, férmula de célculo, fuente de datos, desagregaciones, periodicidad de
actualizacién entre otros.

Tabla 9: Indicadores de hemofilia

INDICADORES HEMOFILIA ‘

1.1 - Tasa de sangrado general en pacientes con hemofilia con inhibidores (alta respuesta) en
profilaxis durante el periodo.

1.1.1-Tasa de sangrado general de tipo espontdneo en pacientes con inhibidores (alta respuesta)
en profilaxis durante el periodo.

1.2 - Tasa de sangrado general en pacientes hemofilicos sin inhibidores en profilaxis.

1.2.1 - Tasa de sangrado espontaneo en pacientes con hemofilia sin inhibidores en profilaxis.

2.1 - Tasa de sangrado articular en pacientes hemofilicos con inhibidores (alta respuesta) en
profilaxis.

2.1.1 - Tasa de sangrado articular espontaneo en pacientes con inhibidores (alta respuesta) en
profilaxis.

2.2 - Tasa de sangrado articular en pacientes con hemofilia sin inhibidores en profilaxis.

2.2.1 - Tasa de sangrado articular espontaneo sin inhibidores en profilaxis.

3 - Proporcion de pacientes con artropatia hemofilica créonica en profilaxis.

4.1 - Proporcion de pacientes menores de 18 afios con hemofilia severa sin inhibidores en manejo
con profilaxis.

4.2 Proporcion de pacientes de 18 afios o mas con hemofilia severa en manejo con profilaxis
(primaria, secundaria y terciaria).

4.3 - Proporcion de pacientes con hemofilia severa en manejo con profilaxis primaria.

5 - Proporcion de pacientes con hemofilia evaluados por equipo interdisciplinario en el periodo.

6.1 - Promedio de atenciones por hematologia en el periodo con hemofilia leve o moderada.

6.2 - Promedio de atenciones por hematologia en el periodo con hemofilia severa.

7.1 - Promedio atenciones por odontologia en pacientes con hemofilia leve o moderada.

7.2 - Promedio atenciones por odontologia en pacientes con hemofilia severa

8.1 - Proporcidn de pacientes en manejo con profilaxis hospitalizados por sangrado.

8.2 - Proporcion de pacientes con tratamiento episddico hospitalizados por sangrado.

9 - Porcentaje de pacientes hemofilicos en manejo con profilaxis que se infunden de forma
independiente en el hogar.

10 - Porcentaje de pacientes hemofilicos que se infunden con asistencia de enfermeria en el
hogar.

11 - Porcentaje de pérdida en el seguimiento de los pacientes hemofilicos.

12.1 - Proporcion de pacientes con hemofilia A que desarrollaron inhibidores de alta respuesta

en el periodo.




12.2 - Proporcion de pacientes con hemofilia B que desarrollaron inhibidores de alta respuesta
en el periodo.

14.1. Adherencia a la atencidon integral en los pacientes en profilaxis con hemofilia leve-
moderada.

14.2 - Adherencia a la atencién integral en los pacientes en profilaxis con hemofilia severa.

Tabla 10: Indicadores de artritis reumatoide

INDICADORES ARTRITIS REUMATOIDE

1 - Oportunidad de la atencion por especialista en semanas (tiempo desde el inicio de los
sintomas hasta la primera atencién por el especialista).

2 - Oportunidad de diagnéstico en semanas (tiempo desde el inicio de los sintomas hasta la fecha
del diagnostico).

3 - Oportunidad de tratamiento en semanas (tiempo entre el inicio de sintomas hasta el primer
tratamiento con DMARD).

4 - Proporcion de pacientes en quienes se realizd anticuerpos anti-citrulina y el factor reumatoide
IgM dentro del proceso de diagndstico.

5- Proporcién de pacientes en quienes se realiza PCR y VSG al momento del diagnéstico.

6 - Proporcion de pacientes en quienes se evalué dafio estructural por AR al diagndstico.

7 - Proporcion de pacientes en quienes se realizé tamizaje para tuberculosis previo al inicio de
DMARD biolégicos o sintéticos con objetivo terapéutico.

8 - Proporcidn de pacientes en quienes se inicia DMARD como tratamiento para AR (cobertura
de DMARD).

9 - Proporcidn de pacientes que reciben simultdaneamente metotrexate y acido félico.

10 - Proporcién de pacientes que asisten a terapia ocupacional o terapia fisica.

11 - Proporcion de pacientes en quienes se realiza DAS28 al menos una vez en los ultimos 6
meses.

12 - Proporcidn de pacientes en quienes se realiza HAQ al menos una vez en los Ultimos 6 meses.

13 - Proporcion de pacientes en tratamiento para AR que lograron remision de la enfermedad
(medida por DAS28 de los Ultimos 6 meses)

14 - Proporcion de pacientes en tratamiento para AR que lograron baja actividad (medida por
DAS28 de los ultimos 6 meses).




2.1.6 Resultados estadisticos

La difusion de los resultados de la operacion estadistica se realiza de manera anual de acuerdo con
la cohorte y el calendario de difusidn que se ha definido para su divulgacién, el cual esta disponible
en la pagina web institucional.

Para llevar a cabo la difusion se han dispuesto instrumentos que permiten garantizar la divulgacién
a través de los diferentes medios con los que cuenta la CAC.

2.1.6.1 Cuadros de salida

Los cuadros de salida son productos que se obtienen a partir del procesamiento y analisis de las
bases de datos de las EAC. Estos documentos contienen los resultados de |la operacién estadistica,
los cuales estdn acompafiados de un visualizador de datos denominado HIGIA. Esta herramienta
tiene como finalidad presentar los resultados de una forma ordenada y con un mayor nivel de
desagregacién, buscando asi que los diferentes usuarios puedan consultar de manera interactiva la
informacion y asi facilitar la lectura, la comparacién y el andlisis para una correcta interpretacion.

La informacidn de los cuadros de salida, el aplicativo HIGIA y otros productos como los libros de la
situacidn de cada enfermedad se publican anualmente, y estan disponibles en la pagina web de la
CAC.

Los cuadros de salida que se pueden descargar en el aplicativo HIGIA en artritis reumatoide y
hemofilia son: los de morbimortalidad a nivel demografico, aseguramiento y pirdmide poblacional,
asi mismo, los indicadores de riesgos a nivel demografico y de aseguramiento.

2.1.6.2 Visualizador de datos

HIGIA (Hechos - Informacién — Innovacién — Accidn) es el sistema de informacién que la CAC pone a
disposicion de todos los usuarios, en este espacio es posible consultar la informacién epidemioldgica
y de gestion de riesgo de las EAC del pais.

La informacién publicada y disponible en HIGIA ha surtido un proceso de depuracion y agregacion a
nivel del aseguramiento y demografico para ser resumida a partir de los datos nominales, aportando
informacion util para el analisis y permitiendo la exploracién, comparacién y acceso a los datos
agregados, lo anterior con el fin de garantizar que el usuario pueda realizar sus propias consultas
empleando los diferentes filtros que se han dispuesto.

En HIGIA es posible interactuar con filtros de enfermedad, periodo, nivel demografico (region,
departamento y municipio) y de aseguramiento (régimen, renglén y entidad). De igual forma, es
posible seleccionar la vista de los resultados con las opciones de graficas o tablas, ademas se cuenta
con la posibilidad de descargar el archivo para que los usuarios puedan realizar sus propios célculos.



2.1.6.3 Libros

A partir de la informacién generada por la operacion estadistica se generan los libros de la situacion
de cada enfermedad, este producto tiene como objetivo producir y difundir la informacién y los
conocimientos Utiles para la toma de decisiones, desde las perspectivas clinica y administrativa,
orientados a la proteccién y la promocidn de la salud, la prevencidn, el diagnéstico, el tratamiento
y el seguimiento de las EAC.

2.1.7 Estdndares estadisticos utilizados

Teniendo en cuenta que la informacién se obtiene de la historia clinica, es importante resaltar que
los conceptos utilizados en el desarrollo de la operacidon estadistica estan acordes con la
normatividad vigente que expide el MSPS que es el ente rector del sector salud y con los estandares
internacionales en cuanto al manejo de los conceptos de cada una de las patologias.

Para la facilitar el uso de los resultados por parte de los diferentes usuarios se ha establecido el uso
de las siguientes clasificaciones y nomenclaturas:

CUPS: La clasificacidon Unica de procedimientos en salud, es el cddigo que se le asigna a los
procedimientos en salud que se realizan en Colombia de acuerdo con un ordenamiento légico y
detallado, en cumplimiento de los principios de interoperabilidad y estandarizacion de datos
dispuestos por el MSPS. En la operacion estadistica de la CAC se usa la dispuesta por la Resolucion
2238 de 2020 (27).

CUM: El cddigo unico de medicamentos es la identificacion alfanumérica asignada a los
medicamentos por el Instituto Nacional de Vigilancia de Medicamentos y Alimentos INVIMA el cual
es adoptado por el pais dispuesto del MSPS a través de la Resolucion 0255 de 2007 (28)

REPS: Registro Especial De Prestadores De Servicios De Salud. Es la base de datos de las Entidades
Departamentales y Distritales de Salud, en la cual se efectla el registro de los Prestadores de
Servicios de Salud que se encuentren habilitados y es consolidada por parte del Ministerio de Ia
Proteccion Social. Dicho registro es creado por el MSPS a través del Decreto 1011 DE 2006 (29)

DIVIPOLA: La codificacién de la divisidn politico-administrativa de Colombia, es una nomenclatura
estandarizada, disefiada por el DANE para la identificacién de las entidades territoriales
(departamentos, distritos y municipios), areas no municipalizadas y centros poblados, mediante la
asignacion de un cédigo numérico Unico a cada una de estas unidades territoriales. (Versiéon 2023)
(30)

CIE-10: La Clasificacion Estadistica Internacional de Enfermedades y Problemas Relacionados con la
Salud, corresponde a la versién en espaiol de la ICD, siglas en inglés de International Classification
of Diseases. Esta determina la clasificacion y codificacién de las enfermedades y una amplia variedad
de signos, sintomas, hallazgos anormales, denuncias, circunstancias sociales y causas externas de
dafios y/o enfermedad. (31)



ADRES: La Administradora de los Recursos del SGSS es la entidad del Estado que gestiona y protege
el adecuado uso de los dineros que soportan la prestacion de los servicios de salud, asi como de los
pagos, giros y transferencias que se debe realizar a los diferentes agentes que intervienen en el
mismo sistema (32)

2.1.8 Normas, especificaciones o reglas de edicion e imputacion de datos

Una vez recibida la base después de auditoria no se realizan cambios a los datos contenidos en la
misma. En caso de encontrar inconsistencias clinicas posterior al cierre del proceso de auditoria, se
realiza una reunién con el equipo de lideres de la cohorte en mencidn y se hacen los ajustes
pertinentes que deben quedar registrados en el informe de depuracién de la base de datos de la
coordinacion de gestion del conocimiento.

Desde el disefio de otros tipos de andlisis epidemioldgicos, de investigacion o analitica, no se realiza
el ejercicio de imputacidn de datos teniendo en cuenta el tipo de informacién que se maneja (datos
clinicos) y ante pérdidas importantes de la informacion (sin dato o comodines) se puede incurrir en
sesgos en los resultados presentados. En ese sentido, los analisis de la informacidn se realizan en
los casos con informacién completa para las metodologias de analisis que lo requieran (modelos de
prediccidn, andlisis de regresidn, entre otros). La evidencia de esta depuraciéon y tratamiento de los
datos para el analisis se puede corroborar en los scripts de programacidn en Stata (archivos do) para
los analisis de la informacion de cada proceso o cohorte.

2.2 Disefiio estadistico

2.2.1 Universo de estudio

El universo de las “Estadisticas de las EAC” estd compuesto por todas las personas que se encuentran
en el territorio colombiano (independientemente de su residencia) y que son atendidas en el marco
del aseguramiento en salud.

2.2.2 Poblacion objetivo

La poblacién objetivo corresponde a las personas reportadas con diagnostico confirmado de una
enfermedad de alto costo (hemofilia y AR), definidas mediante la normativa vigente en el periodo
de referencia.

Los datos que son recolectados, analizados, interpretados y divulgados en las “Estadisticas de las
EAC”, son utiles para la planificacién, ejecucion y evaluacién de la politica en salud publica y la
gestion del riesgo de estas patologias en el territorio nacional.

2.2.3 Cobertura geogrdfica



Los datos relacionados con las diferentes cohortes de las EAC que maneja la CAC tienen una
cobertura nacional de acorde a la Division Politico-Administrativa del pais (DIVIPOLA).

2.2.4 Desagregacion geogrdfica

La desagregacién geografica de la informacion analizada es a nivel:
e Nacional
e Regional
e Departamental
e  Municipal

2.2.5 Desagregacion temdtica

La desagregacion temdtica de la informacion generada estd relacionada con la caracterizacion
demografica y del aseguramiento dentro de los que se encuentran principalmente:

Enfermedades
e Hemofilia
e AR

Aseguramiento
e Régimen de afiliacidn
e Renglén de aseguramiento
e EAPB

2.2.5.1 Fuente de datos

e La fuente de los datos para la operacidon estadistica de la CAC, son los registros
administrativos capturados en cumplimiento de las resoluciones establecidas por el MSPS
(123 de 2015 para Hemofilia y 1913 de 2015 para AR) las cuéles definen cada una de las
estructuras de reporte de las EAC y son de obligatorio reporte para EAPB, direcciones
departamentales y distritales de salud, entidades de regimenes de excepcién, entidades de
regimenes especiales de salud y administradoras de riesgos laborales (ARL).

e Deigual manera se utiliza para la operacién estadistica las tablas de poblacién de la Base de
datos unica de afiliados (BDUA) proporcionadas por el MSPS y la base de datos de
proyeccion de poblacidn colombiana que se encuentra publicada en la pagina web del
DANE.

2.2.6 Unidades estadisticas



a. Unidad de observacién: corresponden a las EAPB (EPS, EOC, etc.) y demds entidades del
sistema obligadas a reportar la informacion de las personas con EAC de acuerdo con la
normativa vigente.

b. La unidad de andlisis: corresponde a cada una de las personas diagnosticadas con alguna EAC
sobre las que se observan las variables a analizar de acuerdo con la patologia.

2.2.7 Periodo de referencia

Segun las disposiciones normativas que regulan el reporte de informacién de cada EAC que es
gestionada desde la CAC los reportes de informacidn son anuales; los periodos de referencia no
corresponden al afio calendario y cada EAC tiene su periodo de referencia.

Es asi como para los resultados de un afio en especifico, los datos se refieren a un intervalo de
tiempo entre el afio anterior y el actual. Por ejemplo, para la publicacién de resultados de VIH en
2021, el periodo de referencia de la informacién es el comprendido entre el 01 febrero de 2020y el
31 de enero de 2021.

Hecha esta aclaracion a continuacién se mencionan los periodos de referencia de cada EAC:

e Hemofilia: 01 de febrero al 31 de enero del siguiente afio.
e AR:01julioal 30 de junio del siguiente afo

2.2.8 Periodo de recoleccion/acopio

Las EAPB, pertenecientes a los regimenes contributivo, subsidiado, especial y de excepcién vy las
direcciones departamentales y distritales de salud deben reportar la informacion definida en las
resoluciones que regulan cada EAC en los tiempos y formatos que alli se indican y que son:

AR: El reporte se realiza a través del aplicativo web dispuesto por la CAC a mas tardar el 30 de
septiembre de cada afio, debe contener la informacidn con corte a junio del mismo afio segun se
establece en el articulo segundo de la Resolucidon 1393 de 2015.

Hemofilia: La informacion debe ser reportada a mds tardar el 30 de marzo de cada afio con corte
al 31 de enero del afio en curso, utilizando para el efecto el aplicativo web de la CAC segun el
articulo segun la Resolucion 0123 del 2015.



La operacion estadistica de la CAC proviene de una fuente secundaria, el acopio de los datos inicia
una vez se cuenta con la informacidon del registro administrativo consolidado de acuerdo con los
periodos de recoleccion que establecen las resoluciones 1393 de 2015 y 0123 de 2015, y se han
superado los procesos correspondientes a gestion de datos y auditoria de datos. Teniendo en cuenta
lo anterior, el periodo del acopio para cada patologia es anual.

2.3 Disefio de la recoleccién/acopio

2.3.1 Meétodos y estrategias de recoleccion o acopio de datos

Teniendo en cuenta que la operacién estadistica de EAC esta basada en la obtencion de datos a
partir de registros administrativos, es importante conocer el contexto de la obtencién de este
insumo v el ciclo de vida del dato a través de todo del proceso en la CAC. Por lo anterior hacemos
una breve descripcién de las actividades que se llevan a cabo desde la captura del dato en
cumplimiento de las resoluciones establecidas por el MSPS, asi como los procesos de validacion y
verificacion que son necesarios para garantizar la calidad de la informacién y de esta forma llegar
hasta la generacidn de los productos establecidos en la operacion estadistica.

Captura:

En Colombia, el MSPS ha expedido un marco normativo en el que le asigna a la CAC la gestién de los
registros administrativos de las enfermedades determinadas como de alto costo. En cumplimiento
de las resoluciones 123 de 2015 para Hemofilia y 1913 de 2015 para AR, las EAPB, las entidades
territoriales, entidades de régimen especial y de excepcidn remiten los datos a la CAC en los tiempos
y periodos establecidos en la resolucién que reglamente el reporte obligatorio de cada enfermedad.
Tanto los prestadores como los aseguradores pueden reportar estos datos a través de la plataforma
de interoperabilidad en salud SISCAC

Validacion:

La CAC ha incorporado una serie de validaciones informaticas que se han disefiado e incorporado
con herramientas y soluciones de analitica avanzada, para identificar los errores que se pueden
presentar en el reporte del registro administrativo. Adicionalmente se hace una triangulacién con
fuentes externas para las comparaciones y verificaciones respectivas.

Auditoria:

La CAC ha desarrollado un modelo de auditoria agil y eficiente que combina un equipo de personas
especialistas y entrenadas en este campo y un sistema de informacién exclusivo para auditoria
médica, que permite optimizar el proceso y procesar la veracidad de los datos contra la historia
clinica de cada paciente y sus soportes paraclinicos segun el caso.

En este proceso de identifican casos sin diagndstico, fallecidos antes del periodo, casos no
soportados en sus procesos de atencion, entre otros, para lo cual se realiza la calificacién respectiva,



los ajustes en la base de datos segun el resultado del proceso y se migra la informacién a una Unica
bodega de datos, para la realizacion de los analisis respectivos.

Los procesos de validacién y verificacion en términos de la completitud, consistencia y coherencia
se realizan para garantizar la calidad de la informacién, una vez terminado este proceso, se
identifican las variables de |la base de datos después de auditoria que seran compartidas para el
analisis, evaluacién y monitoreo del proceso de atencidn de estas patologias y para la aplicacion de
los mecanismos de ajuste por riesgo.

Analisis:

La CAC cuenta con un equipo multidisciplinario que analiza cada base de datos para generar
informacion detallada que le permite al pais, conocer la situacion de cada enfermedad en términos
de magnitud, tendenciay acceso a los servicios de salud. También permite conocer cdmo se gestiona
el riesgo entre los prestadores y aseguradores en salud y de esta forma implementar mecanismos
gue permitan promover el buen manejo de los pacientes con patologias de alto costo, incentivar la
prevencion y estimular la mejor atencidn para disminuir la progresidn de estas patologias.

Para la disposicion de la informacion del registro administrativo, una vez obtenida la base de datos
después de auditoria, se hace entrega del archivo de datos acopiado a través de los servidores
definidos por la CAC a los que solamente tiene acceso los colaboradores encargados de los analisis
de cada una de las EAC y que hacen parte de las coordinaciones de gestidn del riesgo y de gestiéon
del conocimiento. La seguridad y confidencialidad de la informacidon se garantiza con la
independencia de los usuarios, asignacidén y rotacién frecuente de claves de acceso y permisos
preestablecidos segun el perfil de cada colaborador.

Una vez dispuesta la base de datos después de auditoria, se definen los siguientes pasos para el
aprovechamiento estadistico de la informacion del registro administrativo:

1. El procesamiento: En este paso, una vez recibida la informacion a través del servidor establecido
para su acceso es revisada para comprobar su calidad en cuanto a completitud, consistencia y
control de duplicados. Esta actividad esta documentada en el procedimiento de revisidon de bases
de datos (GC-PR-40).

Se valida que se encuentren todas las variables que corresponden a la base de datos después de
auditoria (de resolucidn, adicionales, de auditoria y complementarias), que los nombres de cada
variable y los formatos correspondan a lo establecido en el formato de variables minimas.
Finalmente, se examina que la base de datos no tenga duplicados no vélidos y la consistencia entre
el informe de cargue de las entidades y la base de datos recibida (que coincidan todas las entidades
gue reportaron y los totales de registros por EAPB).

Los hallazgos encontrados en esta etapa son documentados en el documento de bitacora
“GC_FT_170_Formato bitacora de revision de base de datos” y son notificados a la Coordinacion de
auditoria y a la Coordinacién de tecnologia y gestidén de la Informacién para que sean revisados y
ajustados.



Una vez se ha realizado la verificacién de la base de datos y se garantiza que satisface todos los
criterios de calidad, se da su aprobacidn, el/los responsables del manejo y andlisis de informacién
de cada cohorte realizan un informe final de revisién de base de datos, se guardan los archivos,
scripts y demas documentos que soportan el proceso en el servidor y carpeta destinados para tal
fin.

2. La depuracién: Una vez aprobada la base después de auditoria, se crea la variable que indica los
casos a incluir y a excluir en el andlisis epidemiolégico bajo los siguientes criterios:

e Se excluyen casos con inconsistencias: los que tengan un diagndstico “no verificable”, es
decir que no tienen la enfermedad reportada o por la ausencia de soportes de historia
clinica y demas documentos que se requieran para evidenciar la presencia de la
enfermedad.

e Se excluyen casos fallecidos antes del periodo.

e Casos duplicados: solo se considera un Unico registro para los indicadores epidemiolégicos
(prevalencia, incidencia, mortalidad) y se tienen en cuenta los casos duplicados validos para
el calculo de los indicadores de gestion del riesgo.

Solo en los casos de cancer, en una misma persona se permite tener mas de un registro; estos son
diferenciados por el tipo de cdncer que se le diagnostique. Mientras que, en el caso de enfermedad
renal crénica, una persona también puede tener dos o mas diagndsticos, pero estos se relacionan
en un Unico registro.

Adicionalmente, como parte de la depuracion, se realiza la preparacidn, alistamiento y creacién de
las variables necesarias para los analisis.

2.3.2 Estructura organizacional del operativo y conformacion del equipo

Se cuenta con el mapa de procesos identificado con Cédigo SGI-DG-17, el cual representa
graficamente la manera en que se interrelacionan todos los procesos que se desarrollan en la CAC
y esta dividido en procesos estratégicos, misionales y de apoyo. Adicionalmente, se cuenta con el
organigrama de la CAC identificado con el cddigo GH-DG-67 que describe la estructura jerdrquica
dentro de la entidad.

Para el desarrollo de la operaciéon estadistica participan los procesos de gestion de datos, auditoria
de datos y gestion del conocimiento. Se cuenta con la participacion de un equipo interdisciplinario
de mas de 8 profesionales.

Teniendo en cuenta que el equipo involucrado en el desarrollo de la operacién estadistica es
personal directo de la CAC, no se requieren actividades para la convocatoria y seleccién en cada una
de las iteraciones de la operacidn estadistica, estos procesos se desarrollan de acuerdo con los
procedimientos definidos internamente en la institucion.



2.3.3 Esquema de entrenamiento del personal

En el marco del desarrollo de la operacion estadistica se han definido espacios de entrenamiento
de acuerdo con el plan de capacitacién de la CAC; asimismo como una actividad complementaria se
han establecido capacitaciones en los siguientes temas relevantes para el procesamiento de la
informacion:

e Manejo de la confidencialidad de la informacién de la operacion estadistica.

e Marco de marco tedrico y conceptual de la operacidn estadistica.

e Manejo de las herramientas que se han dispuesto para el acopio y procesamiento de los
datos.

e Contextualizacién sobre la entidad.

e Verificacion de la calidad de la informacidn en el acopio de datos.

e Las actividades para el seguimiento y la supervision.

e Los procesos de sensibilizacion.

e (Criterios para la evaluacién de desempefio y calidad del trabajo relacionado con el trabajo
de la operacion estadistica.

Es importante resaltar que la CAC no solo tiene estructurado un esquema de capacitacion para el
personal interno, también cuenta con una plataforma de MOODLE en la cual se abordan todos los
temas relacionados con las EAC y el manejo de la plataforma SISCAC, lo cual permite garantizar que
los responsables de las entidades que deben realizar el reporte de informacidn, dispongan de
diferentes mecanismos para el entrenamiento y apropiacién del conocimiento que requiere la
gestion del registro administrativo.

El proceso de entrenamiento cuenta con material y registros que permiten evidenciar el
cumplimiento de las actividades desarrolladas.

2.3.4 Convocatoria y seleccion de personal

El proceso de seleccién y contratacién se realiza de acuerdo con el procedimiento identificado con
el cddigo: GH-PR-01, el cual estd a cargo del proceso de Gestion del talento humano.

La seleccion de personal se realiza de acuerdo con los requerimientos de formacién, experiencia y
competencias establecidos en los perfiles de cargo de la CAC, lo cual permite desarrollar cada una
de las actividades definidas para el acopio y procesamiento de la informacion de la operacion
estadistica.

2.3.5 Proceso de sensibilizacion y acuerdos de intercambio



Teniendo en cuenta que la operacién estadistica hace uso de fuentes secundarias, se cuenta con
protocolos de intercambio entre los procesos que se encargan del acopio y procesamiento de la
informacion. En ellos se describe el procedimiento y la plataforma tecnolégica dispuesta para
extraer las variables requeridas, asi como las técnicas definidas para verificar la calidad de los datos
y la conformacion del archivo de datos que es el primer insumo para el desarrollo de la operacién
estadistica.

En el marco de intercambio de datos se establecié la socializacion de los objetivos de la operacién
estadistica y se definié que todo el proceso de intercambio de datos se realiza de acuerdo con las
politicas establecidas en el marco del sistema de gestién integral, asi mismo, sensibilizar a los
miembros que participan en el intercambio de informacién sobre la importancia de proporcionar
datos veraces y completos.

En el marco de registro administrativo la CAC realiza actividades de capacitacion y sensibilizacién a
las EAPB con el objetivo de lograr el proceso de recoleccién y consolidacion de la informacién. En
estos espacios se recuerda la responsabilidad que tiene cada entidad de proporcionar informacion
verds, oportuna y completa con respecto a las EAC.

2.3.6 Elaboracion de manuales

Se ha determinado la elaboracién de una guia que permita orientar el paso a paso para llevar cabo
el desarrollo de la operacion estadistica desde el acopio de datos hasta la generacion de los
resultados.

2.3.7 Diseio de la estrategia de comunicacion y plan de contingencias

Para llevar a cabo el proceso de produccion de la operacidn estadistica se ha dispuesto dentro de la
Coordinacion de Gestion del Conocimiento, una comunicacion e interaccion permanente con los
equipos de trabajo de otras direcciones que se encuentren involucradas, para llevar a cabo una
revision constante y articulada que permita garantizar la calidad de la informacion que es insumo
para la generacion de los resultados.

A nivel interno de la Coordinacion de Gestidn del Conocimiento se tienen establecido mesas de
trabajo para llevar a cabo un proceso de retroalimentacion que permita mejorar o establecer buenas
practicas en la generacion de los resultados de la operacién estadistica.

2.3.8 Diseiio de la estrategia de seguimiento y control



Para las fases de acopio, procesamiento, analisis y difusién, se realiza un seguimiento al desarrollo
de las actividades previstas para cada iteracion de la operacién estadistica, por medio del
cronograma de actividades que se define anualmente.

Asi mismo, se cuenta con formatos de control (bitacoras) que permiten llevar a cabo una trazabilidad
de las inconsistencias y las soluciones que se presentaron por parte del drea responsable. Por ultimo,
se han definido indicadores que permitan llevar a cabo una medicion cuantitativa del desarrollo del
proceso estadistico.

2.3.9 Diseiio de sistemas de captura de datos

Cuando se obtiene la base de datos final que cuenta con la aprobacién de todas las coordinaciones
técnicas, se oficializa su disposicion a las personas encargadas del analisis a través de un correo
electrénico que incluye a las partes interesadas. Luego de esta autorizacidn, el ingeniero de soporte
realiza la disposicion segura del archivo .txt a cada uno de los usuarios en el servidor multiusuario
gue es el ambiente seguro definido por la CAC para realizar el andlisis de la informacion.

Cuando el archivo se dispone, los encargados del analisis verifican que la base de datos corresponde
con la version aprobada (validando el nombre del archivo y fecha de modificacién). Como paso
posterior, se importa el archivo .txt al software estadistico STATA en el que se realiza el
procesamiento de la informacidn. Las bases de datos obtenidas de este proceso se guardan en
extensiones .dta y los archivos de cédigo en .do.

2.4 Diseiio del procesamiento

Una vez se cuenta con los datos acopiados y se ha realizado el proceso de revision y validacién por
parte de la Coordinacién de Gestion del Conocimiento, se inicia el procesamiento a través de los
scripts que se han definido en el software STATA, a partir del cual se generan los indicadores que
permiten conocer la dindmica de cada patologia.

2.4.1 Consolidacion del archivo de datos

El responsable de cada patologia por parte de la Coordinacion de Gestidn del Conocimiento inicia el
proceso de generacién de resultados aplicando los scripts que se han establecido de acuerdo con
los cdlculos definidos en los consensos de cada enfermedad.

Asi mismo, realiza unos procesos de validacién para verificar la calidad de la informacién en cuanto
a la consistencia y coherencia de tal manera que permita establecer porque se presentan
inconsistencias desde el punto de vista tematico. En este sentido, el responsable de cada
metodologia se encarga de consolidar el archivo de datos para cada patologia.



2.4.2 Diccionario de datos

Teniendo en cuenta la patologia, en las estadisticas de las enfermedades de la CAC se ha disefiado
un diccionario de datos el cual involucra las variables de salida y entrada en el proceso de la
operacion estadistica, describiendo las variables incluidas en el procesamiento (cédigo, descripcidn
de la variable, tipo de dato, longitud, valores validos y reglas de validacidn).

2.4.3 Validacion y control

Para la validaciéon y consistencia de la informacién de las estadisticas de enfermedades de la CAC,
se identifican las estructuras en las diferentes etapas del proceso de la operacién estadistica, con el
objetivo de identificar los cambios que pueda presentar la informacién durante la generacién de los
resultados, de tal manera que permita establecer las causas que puedan originar dicha variacion
frente a la dindmica del fenédmeno.

2.4.4 Diseio de instrumentos de edicion (validacion y consistencia) e imputacion de datos

Las estadisticas de enfermedades de la CAC no realizan procesos de imputacién, solamente realiza
procesos de validacion y consistencia de manera automdtica a través del sistema de informacién
que recolecta los datos del registro administrativo.

Adicionalmente, se hacen otros procesos de validacién y consistencia que estan definidos en los
scripts que se ejecutan en el software STATA y las revisiones manuales que se realizan por parte del
equipo encargada de cada patologia de la Coordinacién de Gestion del Conocimiento.

2.4.5 Disefo para la generacion de cuadros de resultados

De acuerdo con la informacién procesada desde el acopio, se llevan a cabo la generacion de los
resultados de cada indicador que se ha dispuesto para cada patologia, elaborando los cuadros de
salida que permita establecer la dindmica en la morbimortalidad que se presenta para cada
enfermedad y la dindamica en la atencidn de cada enfermedad por parte de las EPS.

Las cifras de cada uno de los resultados se presentan en cada archivo de Excel que se ha dispuesta
para cada patologia, asi como los cuadros de salida y los sistemas de consulta que se han dispuesto
en el portal institucional de la CAC.

2.5 Diseiio del analisis

2.5.1 Métodos de andlisis de resultados



Posterior a realizarse las tareas de verificacion y depuracion de las bases auditadas, de acuerdo con
el procedimiento GC_PR_40 Procedimiento de revision de bases de datos Revisién CGC, se obtiene
un resumen final indicando el nimero de casos totales prevalentes (incluyendo los casos no
reportados en el periodo actual que ya han sido informados a la CAC), casos nuevos diagnosticados
durante el periodo, fallecidos y el nimero de casos a incluir en los calculos de indicadores de gestion
del riesgo. Asi mismo, el numero de excluidos y la razén de su exclusién.

Con esta base depurada se hace el célculo de los indicadores de morbimortalidad (tasas de
incidencia, tasas de prevalencia y tasas de mortalidad) y los indicadores de gestion del riesgo propios
de cada cohorte mencionados en la seccidn de indicadores.

2.5.2 Anonimizarian de microdatos

Teniendo en cuenta que la informacion de los resultados de las estadisticas de enfermedades de la
CAC no contiene datos de identificacién que permitan establecer quienes son las personas
atendidas, no es necesario la anonimizacion de microdatos.

Sin embargo, para llevar a cabo el proceso de generacion de las estadisticas de enfermedades de la
CAC, se cuenta con procesos de anonimizacién al momento de generar las consultas de los registros
administrativos que son insumo para el acopio de datos de acuerdo con las politicas de seguridad y
confidencialidad que tiene la CAC.

2.5.3 Comité de expertos

La participacién de expertos clinicos en el proceso estadistico se realiza en dos escenarios
principalmente:

e Ladefinicion de indicadores de gestion del riesgo: mediante una metodologia de consenso
basado en la evidencia, en donde participan actores de todos los sectores del
aseguramiento, incluyendo a los expertos clinicos como parte del grupo desarrollador de
este proceso y también como representantes del panel de expertos para la votacién de los
indicadores propuestos. Este proceso esta definido en el procedimiento de la coordinacidn
de gestion del conocimiento GC_PR_42.

e Posterior a la fase de desarrollo de los andlisis para publicaciones y herramientas de
gestidon como informes especiales, libros de situacion, modelos de prediccion, tableros de
caracterizacion, entre otros: se realiza una invitacidén a las asociaciones cientificas para
participar como revisores de estos productos, en cuanto a su consistencia clinica y
epidemioldgica. De acuerdo con su retroalimentacion se realizan los ajustes pertinentes
para la mejora del producto y su publicacion. Para el caso de libros de situacién, este



proceso se describe en el procedimiento de la coordinacidon de gestidn del conocimiento
GC_PR_41.

2.6 Diseiio de la difusion y comunicacién

2.6.1

Diseno de los sistemas de salida

El disefio de la difusién se realiza una vez se tienen avanzados los resultados de la operacion
estadistica, se definen los formatos de salida de la informacién de acuerdo con el producto
realizado:

2.6.2

En el caso de HIGIA, modelos predictivos, tableros de ranking y otros productos con formato
de tablero, se entregan bases de datos agregadas de acuerdo con la estructura de
presentacién de cada proyecto. Una vez la Coordinacion de Gestion de Conocimiento
diligencia los formatos definitivos de resultados de morbimortalidad e indicadores de
gestioén del riesgo, son remitidos a la Coordinacién de Innovacién, Investigacién y Desarrollo
(1+1+D).

Para libros de situacidn, se preparan archivos Excel con tablas y figuras con el fin de facilitar
la diagramacion de estos productos.

Diseino de productos de comunicacion y difusion

En el caso de HIGIA, modelos predictivos, tableros de Ranking y otros productos con
formato de tablero: El darea de Bl se encarga del diseiio y generacion de los tableros (en
formato .pbix) para HIGIA por metodologias Design Thinking adaptado a la CAC. En esta se
inicia con una fase de contexto o entendimiento del problema en la que se alinean
necesidades, objetivos, requerimientos de la visualizacion (empatizar) y se define el alcance
del producto/tablero en términos de gestion y modelos de la informacién. La siguiente fase
corresponde al disefio y modelizacién del tablero en la que I+1+D lleva a cabo procesos de
ideacion y prototipado de manera internay en iteraciones conjuntas con la Coordinacion de
Conocimiento hasta tener el prototipo final alineado a los alcances. Una vez definido el
modelo de visualizacién se procede a la fase de implementacion en la que se da la validacién
de la consistencia de la informacién en la visual, se obtiene la aprobacién de la Coordinacién
de Conocimiento e I+I+D trabaja conjunto con la Coordinacion de Tecnologia en la viabilidad
y pruebas (testear) publicacién en web (filtros, tokens, espacio de publicaciéon en pagina
web). Paralelo la fase de entrega del tablero por parte de I+l+D (donde se definen
requerimientos de actualizacién/mantenimiento de la herramienta y se dispone en Web);
la Coordinacion de Conocimiento realiza una propuesta para difusion en la pagina web de
la CAC, sus redes sociales y envio de alertas por correo a los actores de interés del SGSSS en
un trabajo conjunto con la Unidad de Comunicacién y Difusion (UCD).



o Libros de situacion de las enfermedades, informes especiales, productos de investigacion,
dias conmemorativos: Como entrada para el trabajo con la Unidad de Comunicacién y
Difusion (UCD), se genera un documento con los puntos clave de cada producto y novedades
con el fin de que por parte de este equipo se produzca toda la propuesta audiovisual y de
difusion, comunicados de prensa y piezas graficas para la difusion de la informacion.

2.6.3 Entrega de productos

Una vez se hace entrega de los productos diagramados o en el formato de publicaciéon y la estrategia
de difusidn, se realiza una revision interna final.

HIGIA: Actualizacién de tableros en plataforma y difusidon en redes sociales.
Libros de situacién, magnitud y tendencia: Publicacion en pagina web y difusion en redes sociales.

2.6.4 Estrategia de servicio

La CAC dispone de diferentes canales de comunicacidn para la realizacion solicitudes, inquietudes y
consultas sobre las actividades relacionadas con el proceso estadistico, principalmente sobre la
construccion de los indicadores:

e Através de la pagina web: mediante los enlaces de “Contactenos” y “Correspondencia”.

e Mediante la plataforma SISCAC a través de la mesa de ayuda.

e Através de las gestoras de la coordinacidn de gestidn del riesgo, cada entidad puede tener
un acercamiento con los procesos de calculo de indicadores e informacion del proceso
estadistico mediante la intermediacién con otras coordinaciones responsables de estas
actividades.

e La generacién de espacios de socializacién y capacitacion como el PEl (programa de
entrenamiento integral) liderado por la coordinacién de auditoria y en el que participan las
coordinaciones para presentar las principales herramientas de consulta de la informacion
generada por la CAC y su desarrollo.

2.7 Diseiio de la evaluacion del desempeiio del proceso

2.7.1 Seguimiento y control

Como parte del proceso estadistico se han establecido una serie de mecanismos que permiten hacer
seguimiento a la gestién de la operacién estadistica en cuanto a la eficiencia y eficacia donde se
involucran varios elementos con los cuales cuenta actualmente la generacidn de resultados.



En el manual del Sistema de Gestion Integral se define el seguimiento, medicion, analisis y
evaluacion de los indicadores, para el caso de la operacidn estadistica se han establecido una serie
de indicadores que permitan hacer seguimiento a la calidad, oportunidad y relevancia de la
informacion que se esta generando. Adicionalmente, se ha definido como mecanismo de
seguimiento revisar de manera periddica el avance del cronograma de actividades y evaluar de
manera parcial los controles que se han definido para cada una de las fases del proceso estadistico
de tal manera que se puedan identificar oportunamente las fallas que pueda estar presentando el
proceso.

2.7.2 Evaluacion del proceso de la operacion estadistica

Para llevar a cabo un control de las actividades del proceso de la operacidn estadistica se hace una
analisis y evaluacién por parte del equipo involucrado en el desarrollo del proceso estadistico.

Asi mismo, la evaluacién de cada una de las fases del proceso estadistico por medio de los formatos
de lista de chequeo por parte del Analista de la Coordinacién de calidad, los cuales son insumo para
la evaluaciéon final del proceso que se desarrolla al finalizar cada iteracion de la operacion
estadistica.

De acuerdo con lo anterior, anualmente bajo el liderazgo de la Coordinacidn de Gestion del
conocimiento y la Coordinacion de Calidad se lleva a cabo la revisién y analisis de los resultados
tanto de la evaluacidn, auditoria interna, seguimiento y control y los ejercicios para conocer la
percepcién de los usuarios de los resultados de la operacion estadistica, con el objetivo de
establecer un plan de mejora y generar un informe final que permita describir como se encuentra
la metodologia de la operacién estadistica respecto a:

- cambios en el objeto de estudio,

- cambios en las necesidades de los usuarios

- cambios en la normatividad,

- nuevos métodos de produccién estadistica, y
- una nueva disponibilidad de datos

Como resultado del proceso de evaluacién se espera llevar a cabo todas las mejoras para la préxima
iteracion de la operacion.

2.8 Diseiio de los sistemas de produccidn y flujos de trabajo

2.8.1 Criterios de cierre del archivo de datos en el flujo del proceso
Para garantizar que en el desarrollo del proceso de |la operacidn estadistica no existan reprocesos y
la calidad de la informacidn este acorde con los criterios de calidad que se han definido en el disefio



metodoldgico se han establecido una serie de controles para el cierre del archivo de datos una vez
finaliza el acopio hasta la fase de andlisis, los cuales se describen a continuacién:

Acopio: Para garantizar que el archivo de datos cumple con los requerimientos de la
operacion estadistica se tiene establecido la revisién y aprobacién de las correcciones y
ajustes realizados por parte de la coordinacidn de tecnologia y auditoria.

Procesamiento: Una vez realizado todo el proceso de depuracién y transformacion de la
informacidn por parte de gestién del conocimiento, se lleva a cabo la verificacién del calculo
de los indicadores de acuerdo con las especificaciones contenidas en el consenso y se da
paso a la fase de andlisis.

Anilisis: Una vez revisado y ajustado los resultados de acuerdo con los comentarios de los
expertos clinicos y la coordinaciéon gestion del conocimiento se remiten por correo
electrénico los agregados de indicadores de morbimortalidad y gestidon del riesgo que
fueron aprobados para dar paso a la fase de difusion.

Para la operacion estadistica se determind y documenté el flujo de trabajo de manera esquematica
donde se describen las actividades, insumos, entradas y salidas, que permiten el desarrollo de la
generacion de las estadisticas de enfermades de la CAC.

Asi mismo, se realiza la identificaciéon de riesgos que pueden generar una desviacidon en el
cumplimiento de los objetivos de la operacién estadistica, para lo cual se establecen una serie de
controles que permiten minimizarlos los cuales se encuentran identificados en el mapa de riesgos
del proceso Gestidn del conocimiento y el Sistema de gestién integral.
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