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Tema: Acompañamiento técnico a profesional de seguimiento y monitoreo integral a la red de 
prestadores de VSP en los eventos de cáncer infantil y de enfermedades huérfanas – raras en el 
fortalecimiento del evento 342 a la UPGD Clínica Infantil Colsubsidio. 
 

Dependencia (Dirección / Oficina) Proceso 

Subdirección de vigilancia en salud pública 
Dirección de Salud Pública 
Secretaría Distrital de Salud 

Gestión Social y Territorial en Salud Pública 
No transmisibles, enfermedades huérfanas - 

raras 

 

Objetivo  Fecha: 14/04/2025 

Realizar acompañamiento 
técnico en la aplicación 
de la lista de chequeo del 
evento 342 a la UPGD 
Clínica Infantil 
Colsubsidio. 

Tipo de 
reunión 

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

Otro (  )  

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

Lugar: Clínica Infantil Colsubsidio 

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

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. 
Fortalecer la intervención realizada por la profesional especializado. 
Conclusiones. 
 

Participantes: 
Clínica Infantil Colsubsidio 

• Liliana Prieto, auxiliar de enfermería 

• Mariana Valdés, auxiliar de enfermería 
Equipo de seguimiento y monitoreo integral a la red de prestadores de VSP 

• Jimena Rodriguez, profesional especializado 
Secretaría Distrital de Salud 

• Adriana P. Ulloa Virgüez, referente de enfermedades huérfanas – raras y cáncer 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 continuación, 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. 

TEMAS Y COMENTARIOS TRATADOS * 
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Posterior a la aplicación de la lista de chequeo se evidenció que tanto el equipo de epidemiología de 
la UPGD y la profesional del proceso se seguimiento y monitoreo desconocían las novedades de la 
ficha de notificación del evento 342, actualizaciones en el Sivigila de acuerdo con el Anexo protocolo 
enfermedades huerfanas raras 2025. 
 

Socialización novedades: 
Se socializo la resolución 2625 del 2025 por la cual se actualizó el listado de enfermedades de 
enfermedades huérfanas – raras del Minsalud.  
 
Posteriormente, se presentó las actualizaciones en la ficha de notificación en la cara de datos 
complementarioa: 

 
 
Se socializó las variables que se ihnabilitaron en cara A y cara B, en especial las variables de 
identidad de genero y orientación sexual que se inhabilitaron en los menores de 14 años. 
Se enfatiza en el ingreso de los casos al Sivigila, en especial en el tipo de confirmación clínica y 
procedimiento: que ingresaran como tipo de caso confirmado por clínica o confirmado por 
laboratorio, y los casos confirmados por clínica pueden in gresar el resultado de laboratorio si cuenta 
con este en la cara B. 
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También se socializó los cambios en en nombre de enfermedades, los cambios en el tipo de 
confirmación, la inclsuión de 57 pruebas de laboratorio y 26 neuvas enfermedaes huérfanas – raras  
para un total de 2.273 que pueden notificarse al Sivigila. 

 

Conclusiones 

• Se realiza socialización en la actualización del Anexo protocolo enfermedades huerfanas 
raras 2025. 

• Se informa por parte de la UPGD el fortalecimiento de la Subred Norte en enfermedades 
huérfanas – raras se llevó a cabo en el mismo día y hora del evento 115 y 155, por lo cual no 
pudieron ingresar además de no asistir al COVE distrital de manera presencial o virtual, 
espacios en los cuales se realizó estás socializaciones. 

 

Una vez agotados los objetivos de la sesión y agradeciendo la participación, se da cierre. 

 

COMPROMISOS* 

 

ACCIÓN RESPONSABLE FECHA 

Dar a conocer a líder del equipo no 
transmisibles de la SDS de los 
fortalecimientos de los eventos de 
crónicos en el mismo día y horario por 
parte de la Subred Norte. 

Referente de enfermedades 
huérfanas - raras 

Inmediato  
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