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Tema: fortalecimiento a la UPGD Centro Médico de especialistas en las actualizaciones de
enfermedades huérfanas — raras de acuerdo con el listado de EHR de la resolucién 2625 de 2025
del Minsalud y novedades en Sivigila.

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: 15/04/2025
Asistencia Técnica:
Tipo de | Asesoria () Capacitacion ()
reunion | Orientacion () Acompafiamiento ()

Llevar ~a cabo el Otro (X) Fortalecimiento

fortalecimiento como _ : _ .
parte de cumplimiento de | Modalidad: | Presencial ( ) | Virtual (X) | Mixta ()
los | compromislos Lugar: Plataforma Meet

generados en as ——— _____

actualizaciones y Hora Inicio: 07:00 am Hora Fin: 08:00 am

novedades de listado de Hora Inicio: 14:00 pm Hora Fin: 15:00 pm
enfermedades huérfana — | Notas por: Adriana P. Ulloa Virguez

raras y Sivigila. .. ., .
Préxima Reunién: No aplica

Quien cita: No aplica

TEMAS Y COMENTARIOS TRATADOS *

Agenda para desarrollar:
Presentacion de participantes.
Socializacion del objetivo del fortalecimiento.

Socializacién 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
complementario:
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.. . . Resolucion 2625 del 17 de diciembre de 2025, Minsalud
Resolucion 2625 del 17 de diciembre de 2025, Minsalud

Por medio de la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas raras, y se dictan otras disposiciones.
Por medio de la cual se actualiza el listado de enfermedades huérfanas raras, y se dictan otras disposiciones.

Ambito de aplicacion:

* Entidades Promotoras de Salud (EPS)

* Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS)

* Las entidades que administran los regimenes Especial y de
Excepcion

Ambito de aplicacion:

+ Entidades Promotoras de Salud (EPS)

* Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS)

+ Las entidades que administran los regimenes Especial y de

. :::::l:‘:i!s de Salud de orden departamental, distrital, y . hem.:t.arias de Salud de orden departamental, distrital, y rp—
municipal Usos del listado: '““"""Vd‘ s0s del listado:
« Administradora de los Recursos del Sistema General de a * Administradora de los Recursos del Sistema General de a. Ge
Seguridad Social en Salud (ADRES) SegundadSnpalengamd(Aans) d
+ Instituto Nacional de Salud (INS) b. N * Instituto Nacional de Salud (INS)

huérfanas-r al
Salud Publica (SIVIGILA)

s registros de
ido relacionen

x
BOGOT/\

5. DATOS COMPLEMENTARIOS
Version 2024

5.2 Otros grupos poblacionales

[ Trabajador urbano O Discapacitado — los demas érganos de los sentidos (olfato, tacto y guste) J Discapacitado - otro
Q) Travajador rural Q) Discapacitado — la voz y el habla O ND= no definido

Q Jévenes vuinerables rurales Qo - el sistema ca piratorio y las

Q Jsvenes vuinerables urbanos Qo -ia i6n, el . las t

Qo — el sistema i Qo — el sistema genital y reproductive

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

O Discapacitado — los oidos O Discapacitado — Ia piel

Version 2026

5.2 Deficiencias en estructuras corporales relacionadas con:

Q sistema cardi ular, inmt o Yy
O sistema nervioso. . . L
Qo O sistema 1 y
=) OJI,:S O sistema genitourinario y reproductOr.
jos
Q) Estructuras con el imi (articL
Q pemas érganos de los sentidos (olfato, tacto, gusto y dolor). huesos).
O Lavezyel habla O 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 confirmacién 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.

Se inhabilitan las siguientes variables: Cambio del tipo de confirmacion del diagnastico 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
diz otra Clinica Confirmado por clinica
no_definid

Confirmado por clinica o confirmado por

Clinica y Procedimiento .
laboratorio

Inclusién de la variable:
id_resolucion_2025

Procedimiento Confirmado por laboratorio

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

53 Fecha de diagnéatica e la enfermedod (ddimmiaaon) | 5:4. 2CuM brusos confmataria?
N [ O R

5.5 Nombre de la enfermedad

ok
A0 | BOGOT/\

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




DESARROLLO Y FORTALECIMIENTO ORGANIZACIONAL
DIRECCION PLANEACION INSTITUCIONAL Y CALIDAD
SISTEMA DE GESTION
CONTROL DOCUMENTAL

ALCALDIA MAYOR ACTA DE REUNION

DE BOGOTAD.C.
SECRETARIA DE SALUD

Cédigo: SDS-DFO-FT-001

Version:

1

Angela Manquillo Erazo

Elaborado por: Nury Leguizamon Amaya, Alvaro Amado Camacho / Revisado por: Samir Andrés Salazar / Aprobado por: Luz

Novedades del evento 342

Novedades del evento 3422

Ajuste en el tipo de confirmacion de las enfermedades mediante |z Resolucidn 2625 de 2025.

Ajuste en el nombre de las enfermedades mediante la Resolucion 2625 de 2025.

Nimero de

identificacién
dela Nombre de la Enfermedad Huérfana (v. 4.0)

enfermedad

huérfana
4719 Deficiencia de TBX1 Aan

Deficiencia de TBK1

Inmunodeficiencia primaria no especificada
Monosomia 22q11

1090 Errores innatos de lainmunidad 1090
1217 Delecién 22q11.2 (Sindrome de Di George) 1217

Tipo de Confirmacién 2023  Tipo de Confirmacién 2025 Cambios
Clinica y Procedimiento Clinica 111
Clinica Clinica y Procedimiento 1
Procedimiento Clinica y Procedimiento 1

1255 Neurofibromatosis tipo 1 1255
Retraso en el crecimiento por deficit en el factor 1367

Neurofibromatosis
Retraso en el crecimiento pordeficit en el factor

67 de crecimiento insulinico de tipo 1(IGF1) de crecimientoinsulinicode tipo 1
1753 Sindrome de intestino corto (cogénito) 1753 ;;mdmms de intestino corto

1998 Sindrome hemolitico urémico atipico 1998 Sindrome hemolitico uremico atipico
2205 Microdelecién 14912 - 13.3 205 Delecion intersticial 14912g13.3

T3] A
8 G| pogoTA

Novedades del evento 3422

= Inclusién de 57 pruebas de laboratorio
que ingresaron nuevas en la actualizacién
del anexo técnico del protocolo de
vigilancia elaborado por el Ministerio de
salud y Proteccién Social.

Numero de enfermedades Anexo 2023: 2.247
Numero de enfermedades Anexo 2025: 2.273

dades huérfanas que ingresaron
de la Resolucién 2625 de 2025.

Por ultimo, se relaciona las respuestas de la pregunta relacionada con el fortalecimiento:
Si en el anexo segun resolucién 2625 de diciembre del 2025 la enfermedad que se va a notificar

aparece con tipo de confirmacion
evento 342, como lo podemos notificar al sivigila?

o
el

Jornada mafiana

Jornada tarde

Respuestas - - - -

Porcentaje Frecuencia Porcentaje Frecuencia
A. Procedimiento 1,9 1 24 2
B. Clinica 3,7 2 14,6 12
C. Clinica o procedimiento 90,7 49 70,7 58
D. Probable 3,7 2 12,2 10
Total 100 54 100 82

*
o | BOGOTA

“clinica y procedimiento”, con las ultimas actualizaciones del

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

COMPROMISOS*

ACCION

RESPONSABLE

FECHA
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