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INFORME DEL COMPORTAMIENTO DE LAS ENFERMEDADES HUERFANAS -
RARAS - EVENTO 342

En este informe se presenta el andlisis del comportamiento de las enfermedades huérfanas — raras (EHR),
durante el primer trimestre del afio 2026, el cual incluye un analisis de calidad del dato de la notificacion por
las UPGD/UI de la Subred Norte al evento 342.

En la primera parte del documento se presenta un comparativo por periodo epidemiolégico del primer
trimestre de los afos 2025 y 2026 frente al comportamiento de la notificacion del evento, las inconsistencias
evidenciadas en las bases de Sivigila, tanto en los datos basicos como en la adherencia de la informacion
registrada frente al Anexo, teniendo en cuenta diversas variables que seran descritas mas adelante.

Finalmente, se presentan las diez enfermedades huérfanas — raras mas notificadas en la subred durante el
primer trimestre del afio en curso, seguido de un comparativo con el afio 2025 de las cinco UPGD/UI de la
red activa con mayor notificacion de casos, asi como la oportunidad de la notificacion de casos nuevos entre
ambos trimestres.

1. COMPORTAMIENTO DE LA NOTIFICACION EVENTO 342 — PRIMER TRIMESTRE 2025 - 2026

En el primer trimestre del afno 2025 se notificaron 564 casos del evento 342 en la totalidad de UPGD/UI para
EHR, en comparacién con 791 casos notificados en el mismo periodo del afio 2026.

Grafica 1. Comportamiento de la notificacion de EHR por periodo epidemiolégico. Primer
trimestre 2025 — 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte
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De acuerdo con la grafica anterior, se evidencié que la menor notificacion, tanto en el primer trimestre de
2025 como en el de 2026, se presento en el periodo epidemiolégico |, con 139 y 225 casos, respectivamente.

Por otra parte, en el primer trimestre 2025 y 2026 la mayor notificacion se presentd en el periodo
epidemiolégico Ill, con una participacion del 43,7 % (n=564) en el 2025 y con el 36,1 % (n=791) en el mismo
periodo del afio 2026.

2. INCONSISTENCIAS EN LAS VARIABLES DE NOTIFICACION EVENTO 342. PRIMER
TRIMESTRE 2025 - 2026

Con relacién a la calidad del dato de los casos notificados por las UPGD/UI de EHR durante los primeros
trimestres de los afos 2025 y 2026, se evidenciaron las siguientes inconsistencias en las variables que se
mencionan a continuacion:

% DATOS BASICOS:
e NOMBRE DEL USUARIO:

Con relacién a la variable “nombre completo” del usuario, se observaron datos incorrectos
diligenciados en Sivigila solamente en el ano 2025 en los periodos epidemiolégicos Il y I,
correspondiente a un caso en cada periodo; lo cual representa una proporcién minima frente al
total de casos notificados en el periodo evaluado.

e TIPO Y NUMERO DE IDENTIFICACION:

Durante el periodo objeto de estudio, el afio 2025 presentd un mayor nimero de inconsistencias
en estas dos variables frente al afio 2026, observandose un aumento en los periodos
epidemioldgicos | y IlI.

Grafica 2. Distribuciéon de inconsistencias en la notificacion de EHR en la variable tipo y
numero de identificacion, por periodo epidemiolégico. Primer trimestre 2025 - 2026. Subred
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e NACIONALIDAD:

Se identificaron inconsistencias en el diligenciamiento de esta variable en el aplicativo Sivigila
solamente en el afo 2025 en los periodos epidemioldgicos | y Il con un total de cinco casos y
representa una proporcion minima frente al total de casos notificados en el periodo evaluado.
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e TIPO DE DOCUMENTO Y EDAD:

Con relacion a esta variable, durante el periodo de estudio no se registraron inconsistencias,
evidenciandose una mejora en su diligenciamiento.

e FUENTE:

Con relacién a esta variable, durante el periodo de estudio no se registraron inconsistencias,
evidenciandose una mejora en su diligenciamiento.

e GRUPO POBLACIONAL “PERSONAS EN CONDICION DE DISCAPACIDAD” Y TIPO DE
DISCAPACIDAD

Durante el periodo de estudio se identificaron un total de 126 inconsistencias en la concordancia
de la variable “personas en condicion de discapacidad” y tipo de discapacidad, de los cuales el
44,4 % (n=56) se registraron en el primer trimestre 2025 y el 55,5% (n=70) en el mismo periodo
del 2026.

En los periodos epidemioldgicos Il y Il de 2025 se registrd la mayor cantidad de casos con errores
que representaron el 69,6% (n=39) del total de inconsistencias de ese trimestre. Por su parte, en
2026 el inadecuado diligenciamiento se concentré en el periodo | con un total de 39 casos, lo que
representod el 55,7% del total de inconsistencias identificadas durante ese trimestre.

Grafica 3. Distribucion de inconsistencias en la notificacion de EHR en la variable “personas
en condiciéon de discapacidad” y tipo de discapacidad, por periodo epidemiolégico. Primer
trimestre 2025 - 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte
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e DIRECCION:

Durante el periodo analizado se evidenciaron 110 inconsistencias relacionadas con el
diligenciamiento de la direccién, conforme al manual de nomenclatura vigente. De este total, el
46,3% (n=51) correspondio al primer trimestre 2025, mientras que el 53,6% (n=59) se registr6 en
el mismo periodo del afio 2026.
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En 2025, el pico de inconsistencias se present6é en el periodo epidemiolégico lll, aportando el
50,9% (n=26) de los errores identificados en este trimestre En contraste, durante el mismo periodo
del 2026 las inconsistencias se concentraron en el periodo Il, con 25 casos, equivalentes al 42,3%

del total del trimestre.

Grafica 4. Distribucion de inconsistencias en la notificacion de EHR en la variable direccién,
de acuerdo con el manual de nomenclatura, por periodo epidemioldgico. Primer trimestre 2025
- 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte

ANEXO:

e TIPO DE CONFIRMACION/CLASIFICACION INICIAL DEL CASO:

Durante el periodo objeto de estudio se identificé un caso con error en el diligenciamiento del tipo
de confirmacion, de acuerdo con el Anexo, correspondiente al primer trimestre de 2026. El error
consistio en el registro en Sivigila como confirmado por procedimiento, cuando correspondia a
confirmacién por criterio clinico. Este se presento en el periodo epidemiolégico Il de 2026.

e NOMBRE DE LA ENFERMEDAD:

En el periodo analizado se notificaron dos casos en los que no se registré el nombre de la
enfermedad en Sivigila: uno correspondiente a 2025, en el periodo epidemioldgico Il, y otro a 2026,
en el periodo epidemiolégico lIl.

e PRUEBA DE LABORATORIO

En el periodo de estudio se notificaron 25 casos sin la correspondiente prueba de laboratorio
acorde con el Anexo, de los cuales el 8% (n=2) correspondio al 2025 y el 92% (n=23) al afio 2026,
evidenciandose un mayor numero de inconsistencias en esta variable durante el ultimo afio
analizado.

En el afio 2025, las inconsistencias se presentaron en los periodos epidemiolégicos Il y Il (n=1
cada uno); por su parte, en el afio 2026 se observo un aumento significativo de casos sin prueba
de laboratorio, concentrandose principalmente en el periodo epidemiolégico Il (n=11), lo que
sugiere posibles fallas en la adherencia a los lineamientos de confirmacion diagnéstica o en el
proceso de registro de la informacion durante dicho periodo.
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Grafica 5. Distribucion de inconsistencias en la notificacion de EHR en la variable prueba de
laboratorio, por periodo epidemiolégico. Primer trimestre 2025 - 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte

e FECHA DE DIAGNOSTICO Y FECHA DE CONSULTA

Durante el periodo de estudio se notificaron 53 casos en SIVIGILA en los que la consulta se registro
antes de que se confirmara el diagnodstico, de los cuales el 64,1% (n=34) correspondié al primer
trimestre 2025 y el 35,8% (n=19) al mismo periodo del 2026, evidenciando inconsistencias en el
diligenciamiento de la informacion.

En 2025, los mayores numeros de inconsistencias se presentaron en el periodo Ill (21 casos),
evidenciando concentraciones significativas de errores en la notificacion durante el final del primer
trimestre. Los primeros periodos del afo registraron un menor numero de casos con errores en el
diligenciamiento de los registros.

En 2026, los errores mas frecuentes se concentraron en el periodo epidemioldgico Il (11 casos),
evidenciando una mayor ocurrencia de inconsistencias en la notificacién durante dicho periodo. El
periodo epidemioldgico Ill registré un menor nimero de casos con inconsistencias en los datos
reportados.

Grafica 6. Distribucion de inconsistencias en la notificacion de EHR en las variables fecha de
diagnoéstico y fecha de consulta. Primer trimestre 2025 - 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte
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3. DIEZ ENFERMEDADES HUERFANAS CON MAYOR NOTIFICACION, PRIMER TRIMESTRE
2026

Durante el primer trimestre del 2026, la enfermedad huérfana mas notificada en la Subred fue la Hepatitis
crénica autoinmune con el 12,6% (n=100) seguida de la esclerosis sistémica cutanea limitada con un
6,4% (n=51), esclerosis multiple con un 5,6%(n=44), displasia broncopulmonar con un 5,4% (n=43) y
esclerosis lateral amiotréfica con el 3,8%(n=30) del total de la notificacion.

Las demas enfermedades incluidas dentro de las diez EHR mas notificadas, aunque con menor nimero
de casos, también representan una proporcion significativa de la notificacion y completan la
caracterizacion de este grupo prioritario en la Subred durante el primer trimestre del 2026.

Tabla 1. Proporcion y distribucion de casos de las diez EHR mas notificadas. Primer trimestre
2026. Subred Norte

Enfermedades Huerfanas # casos % notificacion

Hepatitis crénica autoinmune 100 12,6%
Esclerosis sistémica cutanea limitada 51 6,4%
Esclerosis miltiple 44 5,6%

Displasia broncopulmonar 43 5,4%
Esclerosis lateral amiotréfica 30 3,8%
Enfermedad de Crohn 27 3,4%
Microtia 21 2,7%

Enfermedad de Von Willebrand 21 2,7%
Colangitis biliar Primaria 18 2,3%
Miastenia grave 18 2,3%

Subtotal de prlnc,lpales enfermedades 373 47%

huérfanas

Subtotal de otras enfermedades huérfanas 418 53%
Total enfermedades huérfanas 791 100%

Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte

4. COMPARATIVO DE LAS CINCO UPGD/UI DE LA RED ACTIVA CON MAYOR NOTIFICACION,
PRIMER TRIMESTRE 2025 - 2026

En el primer trimestre del 2026, las cinco UPGD de la red activa con mayor numero de notificaciones de EHR
concentraron un total de 270 casos, distribuidos de la siguiente manera: Centro de Enfermedades Hepaticas y
Digestivas aport6 el 37,4%(n=101), seguida de Gencell Pharma SAS con el 21,1% (n=57), Medicarte Agencia
Chapinero con el 14,8%(n=40), y el Hospital Universitario San Ignacio y Centro Médico Especialistas, ambos
con el 13,3% (n=36), evidenciando una alta concentracion de la notificacion en un grupo reducido de UPGD.

Por otra parte, en comparacion con 2025, el Centro de Enfermedades Hepaticas y Digestivas presento el
incremento mas marcado, al pasar de 23 a 101 casos, seguido del Centro Médico Especialistas, que aumento
de 5 a 36 casos, y Medicarte Agencia Chapinero, que paso de 12 a 40 casos. Gencell Pharma SAS registro un
incremento moderado del 21,3% (de 47 a 57 casos), mientras que el Hospital Universitario San Ignacio
presentd una variacion del 20,0%, pasando de 30 a 36 casos.
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Grafica 7. Cinco UPGD/UI de la red activa con mayor notificacion de EHR. Primer trimestre 2025 -
2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte

5. OPORTUNIDAD EN LA NOTIFICACION DE EHR, PRIMER TRIMESTRE 2025 - 2026

Durante el periodo reportado se evalué la oportunidad en la notificacién de casos por parte de la UPGD/UI
teniendo en cuenta la notificacion dentro de las primeras 24 horas tras la fecha de diagndstico de la
enfermedad. La fecha de confirmacion del diagnéstico corresponde a la consulta en la que el médico
especialista define el diagndstico de la enfermedad, aplicandose esta medida a los casos diagnosticados en
el afio epidemiolégico en curso.

De acuerdo a lo anterior, en el periodo analizado, de los 564 casos notificados en el primer trimestre del 2025,
384 correspondieron a consultas atendidas en este mismo afio, de estos, el 91,7% (n=352), se notificé de
manera oportuna. En el mismo periodo del 2026, de los 791 casos notificados, 482 correspondieron a consultas
del mismo afio, de los cuales el 92,5% (n=446) se notifico oportunamente.

Grafica 8. Proporcion de oportunidad en la notificacion de casos nuevos de EHR. Primer trimestre
2025 - 2026. Subred Norte
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Fuente: Base SIVIGILA evento 342. Primer trimestre 2025 y 2026. Subred Norte
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6. CONCLUSIONES

En el presente informe se realizd un comparativo por periodo epidemiolégico durante los primeros
trimestres de 2025 y 2026, analizando el comportamiento de la notificacion de las EHR, la calidad del dato
incluyendo el diligenciamiento de los datos basicos y la adherencia al Anexo, la comparacion de las cinco
UPGD/UI de la red activa con mayor numero de notificaciones, la oportunidad en la notificaciéon del evento
en ambos afios y la descripcion de las diez EHR mas notificadas en el primer trimestre de 2026.

En 2025 se notificaron 564 casos, con una oportunidad del 91,7%. En 2026 se notificaron 791 casos, de
estos, el 92,5% de las notificaciones al Sivigila con fecha de diagndstico en ese afo se realizaron de manera
oportuna.

La disminucion en el comportamiento de la notificacion en el periodo epidemiolégico | de 2025 y 2026
podria estar asociado a la rotacion del personal de salud en las instituciones, lo que podria influir en una
menor notificacion de casos.

Cabe destacar que se gestionaron con cada UPGD/UI los ajustes al Sivigila frente a las inconsistencias
presentadas en este informe dentro de los tiempos establecidos. Este ejercicio constante de revision de las
bases permite identificar errores de calidad y realizar los ajustes pertinentes, garantizando contar con una
base de datos confiable y de calidad.
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