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Tema: Acompafiamiento técnico al desarrollo de la asistencia técnica a UPGD publicas trimestral del
enfermedades huérfanas - raras (EHR) al Hospital Pediatrico Tintal.

Dependencia (Direccién / Oficina) Proceso

Equipo no transmisibles, subsistema de

Subdireccion de vigilancia en salud publica enfermedades huérfanas — raras, EHR

Objetivo Fecha: 06 de diciembre de 2024
Asistencia Técnica:
Tipo de | Asesoria () Capacitacion ( )
reunion | Orientacion () Acompafiamiento (X)
Otro ()
Realizar acompafiamiento | \1odalidad: | Presencial (X) ‘ Virtual ( ) ‘ Mixta ()

técnico del subsistema de
EHR en el desarrollo de la | Lugar: Hospital Pediatrico Tintal

asistencia técnica o S
trimestral a UPGD Hora Inicio: 10:30 am Hora Fin: 12:30 pm
publica. Notas por: Adriana P. Ulloa Virgiiez

Proxima Reunion: No aplica

Quien cita: No aplica

TEMAS Y COMENTARIOS TRATADOS *

Agenda para desarrollar:

Presentacion de participantes.

Socializacién del objetivo del acompafiamiento.
Desarrollo de la asistencia técnica.
Conclusiones.

Presentacion de participantes.

e Hospital Pediatrico Tintal
Hasbleidy Cediel -Claudia Guacaneme - Adriana Velandia

e Equipo de fortalecimiento de asistencias técnicas distritales, SISSCO - SDS
Jheyson Morales, profesional especializado para el desarrollo de la asistencia técnica en las
UPGD publicas.

e Secretaria Distrital la Salud
Adriana Paola Ulloa Virguez, referente enfermedades huérfanas - raras, contratista -
profesional especializado.

Socializacién del objetivo del acompafiamiento técnico

Se da a conocer el objetivo en la parte superior del acta.

A continuacion, se presenta el diligenciamiento de la lista de chequeo, diligenciada
previamente por la profesional con los insumos enviados por la referente de enfermedades
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huérfana — raras de la Subred Sur Occidente:

EVALUACION TABLEROS ENFERMEDADES HUERFANAS

1. % de cumplimiento de recurso humano y tecnoldgico para el desarrollo de la VSP

CRITERIO

PUNTAJE
ESPERADO

PUNTAJE
OBTENIDO

OBSERVACIONES

Venficar que el talento humano esta capacitado en el proceso de notificacion y apropia los
conceptos definidos en el protocolo para el evento 342

El talento humano esta capacitado en el proceso de
notificacion del evento 342, enfermedades huérfanas,
en el momento la UPGD cuenta con alrededor de 70
profesionales asistenciales. Se informa a la UPGD
realzar capacitacion del evento a profesionales nuevo y
en caso tal de necesitar capacitacion de este evento
debe solicitar a la subred norte mediante correo
electronico CUMPLE se realizé la capacitacion del
personal médice el dia 19/09/2024 y asistieron 14
profesionales, con aplicacion de postest a 39
profesionales, cumple con el 100% de capacitacion a
personal médico.

Se recomienda incluir en esta socializacion a los
medicos especialistas de consulta externa

TOTAL

2. % de cumplimiento a compromisos y planes de mejoramiento.

CRITERIO

PUNTAJE
ESPERADO

PUNTAJE
OBTENIDO

OBSERVACIONES

Verificar que la UPGD/UI Cumple con el 100% de los compromisos establecidos en la visita
anterior

sl

Se verifica lo compromisos establecidos en la asistencia
anterioir y la UPGD cumple con el 75% de los
COMpromisos

1.Realizar |a notificacion del evento 342, enfermedades
huérfanas con oportunidad dentro del periodo de ocho
(6) dias siguientes a la fecha de confimacion del
diagnéstico de la enfermedad huérfana con calidad e
incluir la condicién de discapacidad v la informacion de
notificacion negativa semanal al cormeo de la subred
comeo vsphuerfanas suroccidente@gmail com:
CUMPLE PARCIALMENTE

2. Tener concordancia entre la notificacion del evento
342 enfermedades huerfanas y 215 defecto congénito
CUMPLE

3. Realizar socializacién de la Enfermedad de huerfanas
y CERTIFICACION DE DISCAPACIDAD Y REGISTRO
PARA LA LOCALIZACION Y CARACTERIZACION DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD (RLCPD:
CUMPLE

4. Responder solicitudes de revision de caso de casos
encontrados por SIANIEPS y demas solicitud enviada
por parte de la subred: CUMPLE

Verfficar que la UPGD realiza seguimiento a los planes de mejoramiento y se evidencian los
soportes (segln aplique)

La UPGD ne ha presentado planes de mejora

TOTAL

10

3. % de cumplimiento en la notificacion con calidad de eventos de interés en salud
publica.

CRITERIO

PUNTAJE
ESPERADO

PUNTAJE
OBTENIDO

OBSERVACIONES

Werificar que la UPGD reportd nofificacion negativa mensual del evento 342 durante el
periodo evaluado a través de comeo electronico enviadoe a la subred.

La UPGD no presenta notificacion silenciosa para el
penodo evaluado SE 36 a la 48 de 2024. se realiza
verificacion de descarga del evento 342 donde se
evidencia notificacion de 2 eventos en las semanas 37 y
39 comespondientes al mes de septiembre del 2024
para el mes de octubre y noviembre realizo notificacion
negativa.

Verificar que la UPGD notifica el evento 342 de manera adecuada segun criterios del
protocolo de vigilancia del INS y el Anexo protocolo enfermedades huerfanas raras 2023 en
las siguientes variables el tipo de caso, cddigo y nombre de la enfermedad, prueba de
laboratorio (segun aplique) y fecha de diagnastico, de acuerdo con la revision de la base de
datos del evento.

15

15

Para el periodo evaluado SE 36 ala48de 2024, la
UPGD presenta notificacion de 2 casos del evento 342
los cuales estan notficados segun los criterios del
protocolo del INS y el anexo correspondiente, se
presenta caso con prueba que no concuerda con el
anexo tecnico, sin embargo la pueba utiizada es valida
para el diagnostico de la enfermedad huerfana

Verificar que la UPGD registra la variable poblacional de discapacidad en la notificacion de los
casos por evento, segln informacién enviada por la subred.

Para el periodo evaluado la UPGD presentd notificacion
de 2 evento 342 enfermedades huérfanas, en donde se
observa que 0 casos presentan el inicio de sinfomas de
los afios anteriores; de los 2 casos uno registra la
vanable poblacional de discapacidad en la notificacion
de los casos por este evento, y no presentan casos
pendiente de incluir esta variable segin informacion
enviada por la subred
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Verificar que la UPGD netifica manera inmediata dentro de las primeras 24 horas a la fecha
de confirmacion del diagnéstico de la enfermedad huérfana - rara (se entiende como fecha de

De los 2 casos evaluados para el afio 2024 el 100%
presenta fecha de notificacion superior a un dia
comparado con la fecha de confimnacion del diagnéstico
La evaluacion de este item se realiza tomando en
cuenta la actualizacion del protocolo de enfermedades

confirmacion del diagnostico Ia fecha de la consulta en |a que el médico especialista confima ] 15 0 - . ;
el diagndstico), se tendra en cuenta sdlo para los casos diagnosticados durante el afio de huerfanas [a cual indica que |a notificacion es de
analisis. periodicidad inmediata
] ] Durante el periodo evaluado se realizo notificacion de 3
Verificar que la UPGD notifica el evento 342 como producto de la bisqueda en fuentes eventos 215, de los cuales ninguno aplicaba para la
secundaras como el evento 215 - defectos congénitos (los casos que aplica para la sl 10 10 notificacien del evento 342
notificacion de los dos eventos).
Werificar en la base de datos del evento 342 se evidencie que la UPGD realiza el 100% de los Para el periodo evaluado la subred no ha solicitado
ajustes solicitados por parte de la subred de manera oportuna y con calidad de aquellos sl 7 7 ajustes al evento por inconsistencias o falta de
J por p po Y q J po
casos que se identifica vanables inconsistentes o con falta de integridad (segun aplique). integridad
Verificar que la UPGD/UI diligencia la ficha de nofificacion del evento 342 de manera Para el periodo evaluado la UPGD ha presentado
completa y cumple con criterios de calidad en las variables de nombre completo, datos de notificacion de 2 casos dal evento 347 los cuales se
identificacion, correlacion entre tipo de documente y nacienalidad, direccion de acuerdo con el ] 15 15 encuentran nofificados con criterios de calidad y de
manual de nomenclatura, concordancia entre localidad de residencia y departamento y let d del ble
municipio de residencia, teléfono, fecha de nacimiento manera complela en cada una de fas vanables.
Segun coonsolidado BAI enviado por la sub red sur
Werificar que la UPGD garantiza la nofificacion de todos los casos de enfermedades s 0 10 occidente, para el periodo evaluade no se identificaron

huérfanas - raras encontrados en BAl para el afio epidemiologico en curso.

casos captados por la BAl y no tiene casos nuevos
pendientes por notificar.

TOTAL 85 70
RESULTADO EVALUACION TABLEROS ENFERMEDADES HUERFANAS
RESULTADO DEL MONITOREO RETROALIMENTACION DE MANTENIMIENTOS
RANGOS DE
NIVEL DE CALIFICACION CALIFICACION CALIFICACION OBSERVACIONES
Excelente 86% - 100%
Aceptable 75 9% - 85% a4 Se obtiene resultado aceptable con hallazgos sujetos a plan de
mejora
Deficiente < T5%

4. COMPROMISOS

1. Realizar la notificacion del evento 342, enfermedades huérfanas con oportunidad a la fecha de confirmacion del diagnéstico, con calidad e incluir la condicidn de discapacidad y la

informacion de notificacion negativa semanal al comreo de la subred comeo

2 Tener concordancia enfre la notificacion del evento 342 enfermedades huérfanas y 215 defecto congénito

3.Realizar socializacion de la de Hirschsprung
solicitudes de revision de caso de casos encontrados por SIANIEPS

4. Responder
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5. VARIOS

Se resalta la importancia de sensibilizar a los profesionales de salud que diligencian las fichas de notificacién, la importancia de verficar si el usuario es una persona con discapacidad y asi
mismo diligenciar la vanable en tipo de poblacién en la cara de datos basicos, esto con el fin de garantizar una calidad del dato adecuada y de visibilizar la poblacién con discapacidad que
aunque es atendida no se refleja en el SIVIGILA. Definiciones operativas de caso de enfermedades
huérfanas-raras. Colombia 2024: Caso nuevo confirmado con prueba diagnéstica (laboratorio o procedimiento) Tode caso nuevo, residente en Colombia, de cualquier edad a quien se realiza
diagnéstico de enfermedad huérfana con resultados de pruebas diagnésticas de laboratorio, o imagenclogicas, o histologicas, o fisiolégicas, de acuerdo con lo establecido por el Ministerio de
Salud y Proteccién Social en el anexo técnico vigente del protocolo de vigilancia. (Anexo 1) Caso nuevo confirmado con criterios clinicos Todo caso nuevo, residente en Colombia, de cualquier
edad, a quien se realiza diagndstico de enfermedad huérfana basado exclusivamente en criterios clinicos declarados por uno o mas médicos tratantes, con base en las definiciones
nosologicas aceptadas por la comunidad cientifica y los antecedentes de histeria clinica y otros registros del paciente que confimen la presencia de la enfermedad huérfana. Nota: Para
orientar la confimacion clinica, en el anexo técnico vigente del protocolo de vigilancia se encuentran la lista de las especialidades médicas sugeridas para confimar el diagnéstico de cada
enfermedad. Caso en tratamiento certificado por junta de profesionales en salud Toda persona, residente en Colombia, de cualguier edad, no reportada en el censo de 2013 o en los registros
de hemofilia, que se encuentra actualmente en tratamiento, que cumple con los criterios clinicos de la enfermedad pero sin evidencia de una prueba diagndstica confirmatoria y que es
declarado mediante concepto de junta de profesionales en salud de la Entidad Administradora del Plan de Beneficios (EAPB), o de la Unidad Primana Generadora de Datos (UPGD) que
notifica, confirmando la presencia de la enfermedad huérfana con base en evidencias clinicas y paraclinicas registradas en histona clinica.

Periodicidad de la notificacion Inmediata Una vez se realice la confirmacion del diagnostico de las enfermedades huérfanas segun lo establecido en el anexo técnico vigente del protocolo de
V'SP del evento (anexo 1) se debe realizar la notificacion inmediata de los casos

6. RECOMENDACIONES Y SOLICITUDES

Realizar la inclusién de la discapacidad en la notificacion del evento 342 enfermedades huérfanas.
Realizar socializacion de la tematica abordada en la asistencia

Dar respuesta a los comeos enviados por el subred.

En caso de solicitar informacion con la subred, referente enfermedades huérfanas

7. HALLAZGOS OBJETOS DE PLAN DE MEJORA

Se genera hallazgos sujetos a plan de mejora: Hallazgo 1. 1a UPGD no realizo notificacion de manera inmediata dentro de las primeras 24 horas a la fecha de confirmacion del diagndstico de la enfermedad
huérfana - rara del periodo comprendido entre la semana 36 a la 48

FIRMAS DE QUIEN RECIBE Y REALIZA LA ASISTENCIA TECNICA

CLAUDIA GUACANEME EPIDEMIOLOGA INSTITUCIONAL
ADRIANA VELANDIA EPIDEMIOLOGA INSTITUCIONAL
HASBLEIDY CEDIEL AUXILIAR ENFERMERIA ENCARGADA DE LA NOTIFICACION

Se conto con el acompafiamiento de la referente distrital del evento enfermedades huerfanas Adriana Ulloa

Durante el acompafamiento se realizan claridades a las diferentes inquietudes relacionadas
con la notificacion del evento 342 y del anexo protocolo de enfermedades huérfanas raras
2023 que se presenta en la UPGD.

Se aclara los siguientes aspectos frente a la notificacion:

e De acuerdo con el Anexo técnico el tipo de confirmacion “clinica y procedimiento” que
los casos que ingresan al SIVIGILA se confirman por laboratorio y no permite el
ingreso por clinica.

e El especialista de acuerdo con su conducta puede solicitar un examen de laboratorio
diferente para confirmar la enfermedad al del Anexo técnico, pero se deben tener en
cuenta los sugeridos alli como primera opcién.

e La confirmacion de una EHR por un laboratorio diferente al descrito en el Anexo
técnico no debe ser barrera de acceso para el inicio de tratamiento en especial Si
requiere MIPRES.

En relacion con la asistencia técnica desarrollada por el profesional, esta se llevo a cabo en
los términos establecidos y cumpliendo con los items dispuestos en la lista de chequeo, se
solicita que en el acta quede para la socializacion que los temas de socializacion deben ser
acorde a las necesidades de la subred y no generalizar para las cuatro subredes y si algo
especifico se debe tratar que se ha identificado por parte de la referente sobre la UPGD se
debe adicionar la presentacién como parte del fortalecimiento.

Teniendo en cuenta que la UPGD confirma la enfermedad de sindrome hemolitico urémico
atipico, se debe fortalecer el diagnostico de la enfermedad de acuerdo con el Anexo técnico

para asi asegurar una adeudada notificacion.
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Una vez agotados los objetivos de la sesion y agradeciendo la participacion, se da cierre.

COMPROMISOS*
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N .PLANEACION Y CALIDAD
: : DIRECCION PLANEACION INSTITUCIONAL Y GALIDAD
Ej : SISTEMA DE GESTION '
e/ CONTROL DOCUMENTAL
; ACTA DE REUNION
DEBOGOTADC. <o o TSoS PYCFT-001 | Versibw: | 8
Elaborado por; Nury Leg Amaya [ Revisado per: Alvaro Amade Camacho / Aprobado por: Juan Carles Jaramillo Corea
[ REVISION Y APROBACION DEL ACTA 3
No | NOMBRES Y APELLIDOS CORREO TELEFONO ong',ﬁﬁlcgmém FIRMA
j Sedsia4iblenud i L~
Tt ke ) |Bpaaipe® PO S\s50-5D -
reAsivigda @ Qulf
3 L] T | J=
e, (il cpd gor.ca BBHEERN Ssio- o5 | 4
Rlorrdics2gsobed Leal
2 Micoled Torme> 4 Su’ occrdente.g9oueqdeti5 545 2¢) g Acfsa co) Udcu{k}“’
wermioloranshid :
4 dwdd']%am& Bl e et D120 SIS Shal, | o
5 Idnona? oo gPolloGQJO/uo/
ooz c Lo DIY3¢EsdI SYSP- IDD 8
6 e siuf ol [BoV3 1A 2 R W
(\\'\«sc« Movef2 &‘léey»\o\iw(o 1aq9 sAssc / \
’ o \| et
H“L BiAdA Cﬂllld (/?‘Qﬂm £
8 Adﬂor\o‘ Vdc(d(q s T N AOISEAS L | DD 6. Beqo W
9 fvde Puicdeg Mentrils 7. nf\sk{:m‘lwamllumgﬂumzf SISSSO 6. Cinvfo f\nﬂ.«@l.&"
ASISTENTES

Anexo listado de asistencia SDS-PYC-FT-002.

Nota: Cuando la asistencla es igual o superior a 10 personas, se debe hacer uso del formato Listado de asistencia a
reuniones SDS-PYC-FT-002, segln lineamiento SDS-PYC-LN-011

r

Evaluacion y cierre de la reunién |

¢Se logré el objetivo?

Observaciones (si aplica) f

Si (X)

No ()

NA

* Se podran incluir o eliminar filas de acuerdo con el requerimiento,




