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Apoyo Cadigo: MA-GA-FO-06

IETS Gestion Administrativa Versién. 5

Instituto de Evaluacién
Tecnolégica en Salud

Evidencia que promueve confianza

Formato acta de reunion Fecha de aprobacién: 02/08/2023

Tipo de acta

COMITE _ REUNION _X_ OTRO ___

NUMERO DE ACTA: 022

FECHA: 06/09/2024 LUGAR: Virtual (plataforma Teams) HORA INICIO: 11:30 am

RESPONSABLE: IETS

HORA FINAL: 12:15 pm

OBJETIVO DE LA REUNION
Presentar los avances en la metodologia para la actualizacién del listado de enfermedades huérfanas, raras y ultra-

raras

ORDEN DEL DIA Y DESARROLLO (TEMAS TRATADOS)

1. Revision de observaciones del Ministerio sobre el documento de la segunda entrega
2. Reuvision de avances adicionales en la bisqueda de Informacion

3. Otros

Desarrollo de termas:

1. Revision de observaciones del Ministerio sobre el documento de la segunda entrega
Resumen:

¢ Desde el equipo técnico del IETS se presentan las observaciones y solicitudes efectuadas a la primera
entrega por parte del Ministerio con el fin de aclarar y/o ampliar los mismos, destacandose lo siguiente:

a.

@)

Observaciones de la Direccién de Promocion y Prevencion

Incluir al Ministerio en la autoria del documento: Se acordo trabajar con el &rea juridica para definir
la forma correcta de incluir al Ministerio en el texto del manual.

Normatividad de la Mesa Nacional de Enfermedades Huérfanas: Se sugiri6 incluir que la Mesa
Nacional de Enfermedades Huérfanas fue reglamentada mediante la Resolucion 1871 del 2021.
Esta informacion seré afiadida al documento.

Ajuste de Lenguaje: Se propuso cambiar el uso repetido del conector "ademas" en la introduccion
del documento.

Justificacidn de la actualizacion de los listados: Los dotores Heidy Garcia Orozco y Alberto Martinez
Tejeiro sugirieron que la justificacion del documento se enfoque en razones especificas que reflejen
la estructura y necesidades del Estado, ademas de incluir una clarificacion sobre la diversidad de
elementos presentes en el listado actual (enfermedades, sindromes, sintomas) para apoyar la
necesidad de su depuracion y actualizacion.

Preguntas complementarias en la Metodologia: Se incluira la pregunta: “;Cuales son las
metodologias y criterios descritos o propuestos en la literatura y sistemas sanitarios de otros paises
para determinar limites en la actualizacion de sus listados?”

Criterios de Inclusion de la Literatura: Se afadira la normatividad de otros paises como criterio de
inclusion, dado que muchos listados se encuentran en documentos normativos.

Complementacion del Marco Normativo en Colombia: Incluir la Resolucion 0430 de 2013, la primera
resolucién que define el listado de enfermedades huérfanas.

Incluir una Columna en la Tabla de Politicas Internacionales: Se incluira una columna en la tabla
del Anexo 4 para identificar si cada pais cuenta con un listado de enfermedades huérfanas y
cuantas enfermedades reconoce. También se agregaran los enlaces consultados.

Observaciones de la Direccion de Medicamentos

Péagina 1 de 3




Apoyo Cadigo: MA-GA-FO-06
AN
H

IETS Gestion Administrativa Versién. 5

Instituto de Evaluacién
Tecnolégica en Salud

Evidencia que promueve confianza

Formato acta de reunion Fecha de aprobacién: 02/08/2023

o Incluir a la Doctora Sandra Consuelo Manrique: Agregar a la doctora Sandra Consuelo Manrique
en la contraportada como Directora de Promocion y Prevencion encargada.

o Informacion del Grupo Técnico Revisor: Incluir la formacion académica y detalles de los referentes
técnicos de la Direccion de Medicamentos.

o Ajustes en Derechos de Autor: Revisar los derechos de autor conforme al correo recibido el 4 de
septiembre.

o Datos Epidemiol6gicos de Orphanet: Complementar la epidemiologia con datos de Orphanet en el
contexto de Colombia.

o Unificaciéon de Términos: Utilizar consistentemente el término “enfermedades huérfanas raras” en
todo el documento.

o Incluir Informacién de Referencia y Fuente: Incluir la revista o fuente y el afio de publicacion de los
documentos utilizados en la revision.

e Paola Avellaneda del Ministerio destacé la importancia de estructurar adecuadamente la metodologia del
documento, sugiriendo revisar el Producto 6 del IETS como referencia.

2. Revision de avances adicionales en la busqueda de Informacion
Resumen:

e Elequipo técnico informd sobre los avances adicionales: Identificacion de tres paises (ltalia, China e India)
gue manejan listados de enfermedades huérfanas. Sin embargo, se necesita mas informacion sobre cémo
se elaboraron estos listados. En México, se identific6 una metodologia de exclusion de enfermedades
huérfanas, pero adn no un listado especifico. Se sugiri6 continuar con esta blUsqueda manual para
identificar mas experiencias relevantes, por lo cual se solicitdé autorizacién para incluir informacion adicional
conforme se vaya encontrando.

e Desde el Ministerio se resaltd la necesidad de cumplir con el cronograma original para evitar demoras en
la entrega final del producto y se recomendé reducir el tiempo de busqueda adicional para evitar
afectaciones al contrato.

e Elequipo técnico del IETS se comprometi6 a revisar internamente como acortar el tiempo para terminar de
agregar la informacion adicional que se requiere.

3. Otros.

Resumen:

e Se reafirmé la decisién de realizar las reuniones de seguimiento cada 15 dias, a menos que surja una
situacion extraordinaria que requiera una reunién adicional.

e Lareunidn concluy6 con el compromiso del equipo del IETS de revisar y ajustar el documento conforme a
las observaciones del Ministerio y de informar sobre el avance de la busqueda de informacion adicional en
un plazo reducido.

| COMPROMISOS ESTABLECIDOS |

No Compromiso Responsable Fec_ha_de
cumplimiento
1 Revisar y ajustar el documento de la | Equipo técnico del IETS 09/09/2024

segunda entrega conforme a las
observaciones del Ministerio

Nota 1: se anexa grabacion como soporte de la reunion.

Nota 2: para las reuniones virtuales, se debera crear un formulario a través de Google o Windows forms, de
acuerdo con la plataforma virtual utilizada, como evidencia de la asistencia. Este debe incluir nombres y apellidos,
tipo y nimero de identificacién, cargo, empresa, dependencia.
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ASISTENTES
NOMBRES Y APELLIDOS CARGO - DEPENDENCIA Preseﬁ(?ilaslﬂ?/irtual Firmas
Maria Cristina Dpino Franco ?ggﬁg;ggiageen'vsli?lij%aﬂ\igtg; y X
Pron e wape :
Aida Maired Builes Gutiérrez ?ggﬁg;ggfagin“g%?&%a.mﬁgtgg y X
Paola Astrid Avellaneda Lozada ?gfﬁg;ggiageenMSZ?LCda_m,ﬁgtS; y X
Alberto Martinez Tejeiro B;:S/Cecri]?:?on ggdalFir&n;gcsién y X
Isabel Cristina Burbano Ulchur _Il?(iercer(]:gliggiag%nh/éz?&%afn&gtgg y X
Eliana Maria Montes Barragan %?l-sstién de Calidad y Proyectos - X
César Ricardo Huérfano Eciigsgcia(ﬁETgmeSis de la X
Luis Ernesto Fandifio Rojas LEJCiiéj:r(]jCiad_elETzintesis de la X
José David Millan Jnidad de Sintesis de la X

Indicaciones de diligenciamiento del Formato

En el Formato de acta se registra de forma fisica 0 magnética la informaciéon mas importante o relevante de los diferentes espacios de reunion que se
generen en la institucion de manera formal (comités, reuniones, etc.) o de manera informal. Su objetivo es relacionar lo que sucede, se debate y
acuerda en una reunion.

Contenido del acta.

Encabezado: donde se encuentra la Informacion general sobre si el acta se debe a una reunién, comité u otro, el nimero de acta, fecha
en la cual se realiza, hora de inicio, hora final, responsable de liderar la reunién y lugar.

Las variables que se encuentran en el encabezado deben garantizar el siguiente registro:

1. Nudmero de Acta: registrar el nimero consecutivo de la reunién a realizar teniendo en cuenta que se realiza por vigencia
anual. Ejemplo: Comité institucional, corresponde a la sexta reunion realizada en el afio, por lo tanto, se registrara como la
reunion No 6.

2. Fecha: Registro del dia que se realiza la reunion utilizando para ello el formato DD/MM/AAAA.

3. Horadeinicio y final: Escribir la hora de inicio y de finalizacién en forma numérica, estableciendo si es en la mafiana (a.m),
tarde o noche (p.m.)

4. Lugar: Escribir el nombre del lugar o sede donde se realiza la reunién o si es virtual, indicar por cual plataforma meet, teams.

5. Objetivo de lareunidn: Indicar la finalidad de llevar a cabo la reunion, iniciar con verbo en infinitivo.

6. Orden del dia y desarrollo: se registran los temas a tratar y el desarrollo de estos, en orden cronolégico y con nimeros
arabigos, iniciando con revision de compromisos, si existe un acta anterior para revisar cumplimiento.

7. Compromisos: se establecen los compromisos generados de la reunion diligenciando de manera completa la actividad a
desarrollar, nombre y cargo del responsable de ejecutar la actividad y la fecha de cumplimiento del compromiso

8. Firmade participantes: En el item de participantes se registran las personas asistentes a la reunién colocando sus nombres
y apellidos, cargo y dependencia, marcar si su asistencia fue presencial o virtual y firma (para ello utilizar formulario Google
0 en teams asistencia).
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