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Tema: Acompafamiento técnico a profesional de seguimiento y monitoreo integral a la red de
prestadores de VSP en los eventos de cancer infantil y de enfermedades huérfanas — raras en el
fortalecimiento del evento 342 a la UPGD Clinica Infantil Colsubsidio.

Dependencia (Direccion / Oficina) Proceso
Subdireccién de vigilancia en salud publica Gestidn Social y Territorial en Salud Publica
Direccion de Salud Publica No transmisibles, enfermedades huérfanas -
Secretaria Distrital de Salud raras
Objetivo Fecha: 14/04/2025
Asistencia Técnica:
Tipo de | Asesoria () Capacitacion ()
reunion | Orientacion () Acompafiamiento (X)
Otro ()
Realizar acompanamiento | v;qqajidad: | Presencial (X) | virtual () | Mixta ()

técnico en la aplicacion — _ —
de la lista de chequeo del | Lugar: Clinica Infantil Colsubsidio

evento 342 a la UPGD

Clinica Infantil Hora Inicio: 09:00 am Hora Fin: 11:00 am

Colsubsidio. Notas por: Adriana P. Ulloa Virgiiez

Préxima Reunién: No aplica

Quien cita: No aplica

TEMAS Y COMENTARIOS TRATADOS *

Agenda para desarrollar:

Presentacion de participantes.

Socializacion del objetivo del acompafiamiento.

Fortalecer la intervencion realizada por la profesional especializado.
Conclusiones.

Participantes:
Clinica Infantil Colsubsidio
e Liliana Prieto, auxiliar de enfermeria
e Mariana Valdés, auxiliar de enfermeria
Equipo de seguimiento y monitoreo integral a la red de prestadores de VSP
e Jimena Rodriguez, profesional especializado
Secretaria Distrital de Salud
e Adriana P. Ulloa Virglez, referente de enfermedades huérfanas — raras y cancer infantil.

Se da inicio al seguimiento y monitoreo con el evento 342, el cual no se realizaba desde el mes de
septiembre de 2025.

A continuacion, se relaciona la lista de chequeo aplicada con los insumos enviados previamente por
la referente del evento de enfermedades huérfanas — raras de la Subred Norte.
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ENFERMEDADES HUERFANAS - RARAS, EVENTO 342

R RIO OBSERVACIO
PERADO OB DO
S La institucion cuenta una auxiliar de enfermeria encargada de la recepcion de
fichas, busqueda activa y notificacion oportuna de los eventos de interés en
salud publica, asi mismo, tienen 68 pediatras, 23 especialistas en UCl y 32
5 O especialistas de |a torre ambulatoria, para un total de 123 médicos que pueden
diagnesticar y notificar el evento 342. En caso de que la auxiliar de enfermeria
y . . se ausente, se cuenta con el apoyo de 2 profesionales en enfermeria, quienes
a Verificar que el talento humano esta capacitado en el . . -
C i . conocen el proceso de notificacion para los eventos de interés en salud publica,
& o proceso de notificacion y apropiacion de los conceptos P
y incluyendo el 342. Asi mismo, los domingos y festivos, se cuenta con otros 2
5 1 |definidos en el protocolo para el evento 342 vigente del INS sl 5 5 - . . - . .
R auxiliares en enfermeria, que realizan rotacién cada 15 dias para la vigilancia de
y Anexo enfermedades huerfanas raras vigente del I .
! os eventos en cuestion.
- & Minsalud.
o Para el periodo evaluado la UPGD realizo el 17 de marzo 2026 con el personal
médico de la torre ambulatoria fortalecimiento en el pratacolo, defincién
operativa de caso, clasificacion inicial, ficha de notificacion y anexo 2025;
z ademas, se abordo sobre la ruta de discapacidad para el RLCPD con la
participacion de 74 colaboradores. Se cumple con el item al 100%.
. SUBTOTAL 5 5
a R RIO OB RVA 0O
o PERADO OB DO
o 1. Continuar con la capacitacién al talento humano en la identificacién de la
: categoria “discapacidad” / de la variable grupo poblacicnal, en el marco de la
- VSP de eventos de interés en salud publica, asi como capacitacion al personal
S médico frente a la importancia de la notificacion del evento 342, el Anexo del
: Verificar que la UPGD cumple con el 100% de los protocolo de'Enfer'medades Huérfanas y el correcto diligenciamiento de la ficha
1 N -~ sl 5 5 de notificacion, asi como los datos relacionados para el certificado de
compromisos establecidos en la visita anterior . .
S discapacidad: capacitacion del 17 de marzo 2026 se cumple con el compromiso.
s O 2. Dar respuesta a las solicitudes que se presenten desde la Subred Norte para
- la identificacién de casos mediante Bisqueda Activa u ofras solicitudes: la
UPGD respondic a 5 correos de solicitud de ajustes de menara oportuno, se
cumple con el item al 100%.
: 2 Ver}ﬁcarque la UPGD reall;a seguimiento a los. Planes de sl 5 5 La UPGD no tiene plan de mejora por seguimiento.
z mejoramiento y se evidencian los soportes (segun aplique)
SUBTOTAL 10 10
R RIO ; : A OB RVA O
PERADO OB DO
Vertficar que fa UPGD reportd not\f\cac'lnn negativa Se identifica nofificacion positiva los meses de septiembre, octubre, noviembre y
mensual del evento 342 durante el periodo evaluado a . .
1 N L . sl 5 5 diciembre 2025 y enero, febrero y marzo 2026, por ende, no aplica correo
través de comreo electronico enviado al referente de eventa - " ” A L
e s 5 electrénico con notificacién negativa; se cumple con la actividad propuesta.
de la subred maximo el tercer dia habil mes vencido.
Verificar que la UPGD notifica y registra el evento 342 de Para el periodo evaluado SE 36 a la 53 del 2025y SE 01 a la 11 del 2026; se
manera adecuada segun criterios del protocolo de identifico 1 caso con ajuste D "error de digitacion” con acta enviada a la subred
vigilancia del INS y el Anexo protocolo enfermedades el dia 09/03/2026 falla en el ingreso de la EHR y tipo de laboratorio. Por otra
2 huerfanas raras vigentes en las siguientes variables el tipo sl 15 15 parte, se registraron 62 casos nuevos, ninguno de los casos presento errores
de caso, cddigo y nombre de la enfermedad, prueba de en las variables tipo de caso, codigo y nombre de la enfermedad, prueba de
laboratorio (segun aplique) y fecha de diagnéstico (fecha de laboratorio (segUn aplique) y fecha de diagnéstico (fecha de resultado de la
resultado de la prueba), de acuerdo con la revisién de la prueba), de acuerdo con la revision de la base de datos del evento; se cumple el
base de datos del evento. item en un 100%.
Verificar de los casos confirmados por laboratorio, que . .
> ! Para el periodo evaluado SE 36 a la 53 del 2025y SE 01 a la 11 del 2026; se
estos cuenten con resultado o registro de procedimiento en A
. X registrarén 62 casos nuevos; de los cuales, 26 casos fueron confirmados por
3 |la historia clinica confirmando la enfermedad huérfana - sl 15 15 5 -
laboratorio los cuales fueron concordantes con lo registrado en |a histona
rara notificada de acuerdo con el Anexo protocolo . ) - o
; clinica; se cumple el item en un 100%.
enfermedades huerfanas raras vigente
N ; . Para el periodo evaluado SE 36 a la 53 del 2025y SE 01 a la 11 del 2026; se
Verificar la correlacion entre la vanable Personas en . . . - '
- . registrarén 62 casos nuevos de los cuales 1 caso las variables de discapacidad
condicién de discapacidad (cara A) y Otros grupos " = Ny
) en cara Ay cara B de la ficha de notificacién no fueron concordantes, se realiza
poblacionales (cara B) ademas de la solicitud (si aplica) del N . -
4 sl 5 4 la verificacién de las historias clinicas y se realiza el ajuste de inmediato en el
referente del evento de ajustar las anteriores vanables de X S . .
d | de RLCPD enviado desde el ) aplicativo, ademas la UPGD realizé ajuste en las variables de discapacidad a 1
acuerdo con ef cruce de enviado desde el nive caso remitido por la subred identificado por fuente de informacion RLCPD; se
central ; o . - y
cumple con el item al 98 3% y el puntaje obtenido disminuye proporcionalmente.
Verificar que la UPGD notifica manera inmediata dentro de Para el periodo evaluado SE 36 a la 53 del 2025y SE 01a la 11 del 2026; se
las primeras 24 horas a la fecha de confirmacion del . A .
X N 5 registrarén 62 casos nuevos; de los cuales 20 casos los paraclinicos o cuadro
diagndstico de la enfermedad huérfana - rara (se entiende h . - - s
. L clinico contardn con fecha de afio 2026 (afio de analisis) y de estos 1 caso fue
5 |como fecha de confirmacion del diagndstico la fecha de la sl 15 14

consulta en la que el médico especialista confirma el
diagndstico), se tendra en cuenta soélo para los casos
diagnosticados durante el afio de analisis.

notificado tardiamente debido a que la fiha fue cargada al SIVIGILA web
tardiamente por parte del equipo de vigilancia epidemiologica; se cumple con el
item al 95% y el puntaje obtenido disminuye proporcionalmente.
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ENFERMEDADES HUERFANAS - RARAS, EVENTO 342

PUNTAJE PUNTAJE
ESPERADO  OBTENIDO OBSERVACIONES PRIMER SEGUIMIENTO

NOMBRE DEL INDICADOR

o — oy
% de cumplimiento de recurso humano y tecnolégico para 5 5 Sin observacién y sin hallazgos

el desarrollo de la VSP.

o — -

% qle cump\lmlento a compromisos y planes de 10 10 Sin observacion y sin hallazgos

mejoramiento

% de cumplimiento en la notificacion con calidad de 85 8 El puntaje obtenide disminuyo per un caso netificado inoportunamente y un caso con fallas en la
eventos de interés en salud publica. coherencia entre las variables de discapacidad en datos basicos y complementarios.

RESULTADO DEL MONITOREO RETROALIMENTACION DE MANTENIMIENTOS
NIVEL DE CALIFICACION RANGOS DE CALIFICACION | CALIFICACION |OBSERVACIONES

CUMPLIMIENTO 100% NO SUJETO A PLAN DE MEJORA

Excelente 86% - 100%
9 Compromisos:

1. Retroalimentar el caso con fallas en la concordancia de las variables de
Aceptable 76% - 85% discapacidad en cara Ay cara B caso Tl 1022975503,

2. Retroalimentar el caso con fallas en la oportunidad caso RC 1145231812.
Deficiente <75%

Posterior a la aplicacion de la lista de chequeo se evidencié que tanto el equipo de epidemiologia de
la UPGD vy la profesional del proceso se seguimiento y monitoreo desconocian las novedades de la
ficha de notificacion del evento 342, actualizaciones en el Sivigila de acuerdo con el Anexo protocolo
enfermedades huerfanas raras 2025.

Socializacion novedades:
Se socializo la resolucion 2625 del 2025 por la cual se actualizé el listado de enfermedades de
enfermedades huérfanas — raras del Minsalud.

Posteriormente, se presentd las actualizaciones en la ficha de notificacion en la cara de datos

complementarioa:
5. DATOS COMPLEMENTARIOS
Versién 2024

5.2 Otros grupos poblacionales
QO Trabajador urbano O Discapacitado — los demas érganos de los sentidos (olfato, tacto y guste) = Discapacitado - otro
Q Trabajader rural Q) Discapacitado - la voz y el habla Q) ND= no definido

O Jévenes vulnerables rurales QO piscapacitado - el sistema cardiorrespiratorio y las defensas

D Jovenes vulnerables urbanos :l Discapacitado — la digestion, el metabolismo, las hormonas

O Discapacitado - el sistema nervioso [ Discapacitado - el sistema genital y reproductivo

O Discapacitado — los ojos O Discapacitado — el movimiento del cuerpo, manos, brazos, piernas

O Discapacitado — los oidos O Discapacitado — la piel

Version 2026

5.2 Deficiencias en estructuras corporales relacionadas con:

Q) sistema cardiovascular, inmunclégico y respiratorio

O sistema nervioso. N
Q sistema digestivo, metabdlico y endrocrino.

O ojos.
J,OS D Sistema genitourinario y reproductOr.
Q oidos )
O Estructuras con el o (artict
D Demdas érganos de los sentidos (olfato, tacto. gusto y dolor). huesos).
Q Lavozy el habla. Q) La piel y estructuras relacionadas

Se socializé las variables que se ihnabilitaron en cara A y cara B, en especial las variables de
identidad de genero y orientacién sexual que se inhabilitaron en los menores de 14 afios.

Se enfatiza en el ingreso de los casos al Sivigila, en especial en el tipo de confirmacion clinica y
procedimiento: que ingresaran como tipo de caso confirmado por clinica o confirmado por
laboratorio, y los casos confirmados por clinica pueden in gresar el resultado de laboratorio si cuenta
con este en la cara B.
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Se inhabilitan las siguientes variables: Cambio del tipo de confirmacion del diagndstico de las enfermedades de
Cara A Cara B acuerdo con lo establecido en el anexo técnico del protocolo de vigilancia
iden_gener trab_urban elaborado por el Minsalud y con las aclaraciones realizadas en reunian

orient_sex trab_rural del 11 de febrero de 2026.
jov_vul_ru
jov_wvul_ur Tipo de Confirmacién 3.6 Clasificacién inicial del caso
dis_otra
no_definid

Clinica Confirmado por clinica

Confirmado por clinica o confirmado por

Clinica y Procedimiento )
laboratorio

Inclusién de la variable:

N . Procedimiento Confirmado por laboratorio
id_resolucion_2025

Activacién de los campos relacionados con prueba de laboratorio para las
enfermedades que ingresan confirmadas por clinica.

5.5 Nombre de la enfermedad

*
BOGOT/\

También se socializd los cambios en en nombre de enfermedades, los cambios en el tipo de
confirmacion, la inclsuién de 57 pruebas de laboratorio y 26 neuvas enfermedaes huérfanas — raras
para un total de 2.273 que pueden notificarse al Sivigila.

Conclusiones

e Se realiza socializacion en la actualizaciéon del Anexo protocolo enfermedades huerfanas
raras 2025.

e Se informa por parte de la UPGD el fortalecimiento de la Subred Norte en enfermedades
huérfanas — raras se llevé a cabo en el mismo dia y hora del evento 115y 155, por lo cual no
pudieron ingresar ademas de no asistir al COVE distrital de manera presencial o virtual,
espacios en los cuales se realiz6 estas socializaciones.

Una vez agotados los objetivos de la sesion y agradeciendo la participacion, se da cierre.

COMPROMISOS*

ACCION RESPONSABLE FECHA

Dar a conocer a lider del equipo no
transmisibles de la SDS de los
fortalecimientos de los eventos de
crénicos en el mismo dia y horario por
parte de la Subred Norte.

Referente de enfermedades

. Inmediato
huérfanas - raras
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ASISTENTES
Anexo listado de asistencia SDS-PYC-FT-002.
Nota Cuando ks
. mru“mlomudmm:rﬂmuu
L __Evaluacién y clerre de la reunién =
ks ¢8¢ logro ol objetvo? Observaciones (si aphca)
Si (x) No () A

* Se podebn inchar 0 ehminar Mas de acuerdo con ol requersrsenio




