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Tema: Acompañamiento técnico al desarrollo de la asistencia técnica a UPGD públicas trimestral del 
enfermedades huérfanas - raras (EHR) al Hospital Pediátrico Tintal. 
 

 Dependencia (Dirección / Oficina) Proceso 

Subdirección de vigilancia en salud pública 
Equipo no transmisibles, subsistema de 
enfermedades huérfanas – raras, EHR 

 

Objetivo  Fecha: 06 de diciembre de 2024 

Realizar acompañamiento 
técnico del subsistema de 
EHR en el desarrollo de la 
asistencia técnica 
trimestral a UPGD 
pública. 

Tipo de 
reunión 

Asistencia Técnica: 
Asesoría (  )                                      Capacitación (  ) 
Orientación (  )                                  Acompañamiento (X) 

Otro (  ) _________________ 

Modalidad:      Presencial (X) Virtual (  ) Mixta ( )  

Lugar: Hospital Pediátrico Tintal 

Hora Inicio: 10:30 am Hora Fin: 12:30 pm 

Notas por: Adriana P. Ulloa Virgüez 

Próxima Reunión: No aplica 

Quien cita: No aplica 

 

 

Agenda para desarrollar: 
Presentación de participantes. 
Socialización del objetivo del acompañamiento. 
Desarrollo de la asistencia técnica. 
Conclusiones. 
 

Presentación de participantes. 

• Hospital Pediátrico Tintal  
Hasbleidy Cediel -Claudia Guacaneme - Adriana Velandia  

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

• Secretaría Distrital la Salud  
Adriana Paola Ulloa Virgüez, referente enfermedades huérfanas - raras, contratista - 
profesional especializado. 
 

Socialización del objetivo del acompañamiento técnico 
Se da a conocer el objetivo en la parte superior del acta. 
A continuación, se presenta el diligenciamiento de la lista de chequeo, diligenciada 
previamente por la profesional con los insumos enviados por la referente de enfermedades 

TEMAS Y COMENTARIOS TRATADOS * 
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huérfana – raras de la Subred Sur Occidente: 
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Durante el acompañamiento se realizan claridades a las diferentes inquietudes relacionadas 
con la notificación 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 notificación:  

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

•  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 allí como primera opción. 

• La confirmación 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 relación con la asistencia técnica desarrollada por el profesional, está se llevo a cabo en 
los términos establecidos y cumpliendo con los ítems dispuestos en la lista de chequeo, se 
solicita que en el acta quede para la socialización que los temas de socialización 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 presentación como parte del fortalecimiento. 
Teniendo en cuenta que la UPGD confirma la enfermedad de síndrome hemolítico urémico 

atípico, se debe fortalecer el diagnóstico de la enfermedad de acuerdo con el Anexo técnico 

para así asegurar una adeudada notificación. 
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Una vez agotados los objetivos de la sesión y agradeciendo la participación, se da cierre. 

 

COMPROMISOS* 

ACCIÓN RESPONSABLE FECHA 

 
  

 

 


