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Metodología para la actualización del listado de enfermedades huérfanas

Tiempo (días hábiles) 81

Fecha de inicio de ejecución 16/7/2024

Fecha Primer entregable: plan de trabajo y cronograma 16/7/2024

Fecha segundo entregable: informe de avance 28/8/2024

Fecha tercer entregable: informe final 12/11/2024

Inicio Fin Total 1 2

1. Elaboración de plan de trabajo. 16/7/2024 16/7/2024 1 1 1

Envío de plan de trabajo (primera entrega) 16/7/2024 16/7/2024 1 1 1

Revisión de plan de trabajo por el FINANCIADOR. 17/7/2024 23/7/2024 2 6 5

Ajuste por parte del IETS a observaciones del FINANCIADOR. 24/7/2024 26/7/2024 7 9 3

2. Socialización de las fases del proyecto en la Mesa Nacional de enfermedades huérfanas 27/7/2024 9/8/2024 9 18 10

3. Desarrollo de protocolo de revisión de la literatura 30/7/2024 13/8/2024 11 20 10

4. Revisión de experiencias previas, referenciación internacional y normatividad. 4/8/2024 16/8/2024 14 23 10

5. Extracción y síntesis de metodologías detectadas 5/8/2024 27/8/2024 15 29 15

Envio de avance (segunda entrega) 28/8/2024 28/8/2024 30 30 1

Revision de avance por el financiador 29/8/2024 4/9/2024 31 35 5

Ajuste por parte del IETS a observaciones del FINANCIADOR 5/9/2024 9/9/2024 36 38 3

6. Análisis de la información recopilada y conclusiones. 10/9/2024 7/10/2024 39 58 20

7. Socialización de avance en la Mesa Nacional de enfermedades huérfanas 8/10/2024 17/10/2024 59 65 7

8. Redacción del informe final de la revisión sistemática 13/10/2024 7/11/2024 62 79 18

9. Escritura del Manual 13/10/2024 7/11/2024 62 79 18

10. Revisión interna 7/11/2024 12/11/2024 79 81 3

Envío de documentos finales (tercera entrega) 12/11/2024 12/11/2024 81 81 1

Revision de avance por el financiador 13/11/2024 19/11/2024 82 86 5

Ajuste por parte del IETS a observaciones del FINANCIADOR 20/11/2024 26/11/2024 87 91 5

Envío de documentos definitivos 27/11/2024 27/11/2024 92 92 1
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