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Bogeta, 21 FEB 2017

PARA: Empresas Administradoras de Planes de Beneficics (EAPB), Secretarias
Distritales, Municipales y Depariamentales de Salud; Coordinadores de Viglancia en Salud
Publica, administradores de los regimenes Especlales y de Excepcitn; Instituciones
Prestadoras de Servicios de Salud (IPS). Unidades Primarias Generadores de Datos
{(LUPGD); Ascciaciones Cientificas y Universidades.

ASUNTO: Reporte de enfermedades huérfanas-raras al Sivigila

Les enfermedades huerfanas-raras se caracterizan por ser potencialmente morales o
debilitantes en el largo plazo, por ser de baja prevalencia en |a poblacion general y requerir
la mayoria de |as veces de un aito nivel de complejidad para su diagnodstico y tratamiento,
por o cual la implementacion de la vigilancia en salud piblica de estas enfermedades
cormesponde 3 un compromiso nacional producto de la concertacion entre los actores dal
sistemna (Ministario de Salud y Proteccién Social, Instituto Macional de Salud, Sociedades
Ciantificas v Sociedad Civil) amparados an un amplio marco normative donde se destaca
la Ley 1382 de 2010 cuyo objeto recanoce que este grupo de enfermedades reprasantan
un problema de especial interés en salud plblica,

Es an asta Ley (articulo No.T) donde se astablece que &l Gobiarno Nacional implementars
un sistema de informacidn de pacientes con enfermedades huérfanas-raras y para dar
cumplimiento a lo anterior, el Decreto 1254 de 2012 establece las disposiciones generales
para la implementacion del sistema de informacian, en el articulo No.4, se establece que (a
recodeccion da informacién se realizard en dos fases: |8 fase inicial de recopilacion y
consolidacién del censo de pacientes con estas enfermedades por unica vez a través de la
cuenta de alto costo, el cual yva fue realizado, v una sagunda fase, donde los pacientes no
ingresados en el censo se reportardn a través de la notificacion de casos al Sistema de
Vigitancia en Salud Publica, Sivigila.

Si bien la notificacion de casos de enfermedades huérfanas-raras al Sivigila inicid en el
2018, tanto el protocolo como la ficha permiten el ingreso de casos independientements ca
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la fecha de diagnostico, de tal manera gue se cumple con el proposito de la viglancia del
evento que es mankener ectualizada un registro sistematico con la informacion de los
pacienies con diagndstico confirmado (laboratorio o consanso cdinico) de esta grupo amplio
de enfermedades.

De acusrdo a lo anterior y teniendo an cuanta gue al contar con el registro actualizads de
enfermedadas hudrfanas-raras al Ministerio de Salud y Proteccidn Soclal podra avanzar en
la implementacion de los preceplos establecidos en la Ley 1382, se insta a Empresas
Administradoras de Planes de Beneficios (EAPB), Secrstarias Disiritales, Municipales y
Deparamentalas de Salud, Coordinadoras de Vigilancia en Salud Poblica, administradores
da los regimenes Especiales y de Excepcitn, Institucionas Prestadoras de Servicios de
Salud (IPS) v personal asistencial y administratvo de Unidades Primarias Generadores de
Datos (UPGD) a nofificar los casos confimados de enfermedades huérfanas-raras
mediante la ficha de notificecion individual de casos codigo 342 dispuesta para tal fin por &l
INS, independiantamante de ia fecha de diagndstico de la enfermedad, lo anterior teniendo
an cuenta que muchas de estas enfarmadades pudiaron haber sido diagnosticadas antes
da 2018,

Para realizar la notificacién de casos anterores al afio 2016, sa solicla revisar |as historias
clinicas y verificar que la confirmacion de la enfermedad huérfana-rara corresponda a las
pruebas de laboratorio establecidas en el anexo 01 del proflocolo de vigilancia (cuando
aplica confirmacion por laboratorio), ya que el aplicativo Sivigila no permite el ingreso de
enfermedades cuyo fipo de caso (confirmacion clinica o laboratorio) no sea consistenta con
&l anexo en mencién. En caso de que en la historia clinica no haya soporte de (&
confirmacion, es responsabilidad de la IPS y de |a EAPB solicitar y autonizar la prueba o la
remision al aspecialista (ver anexo 3: listedo de especialidades para la confirmacion de
enfermedades husrfenas-raras), confirmar &l caso v notificario.

Fijese asta ciroular en los sarvicios mancionados de forma visible, siendo responsabilidad
de |las Secretarias de Salud venficar que su contenido se haya difundido v se cumpla,

Para mayor informacion sobre la vigilancia, en los siguientes inks se podra consultar e
protocolo de vigilancia y |a ficha de naotificacion para enfermedades huérfanas-raras:

hitp Mwww ins gov. collineas-de-accionSubdireccion-
Vigllanciaieivigila/Protocolos % Z05VIGILAIPRD%Z0Enfarmadades e 2 0nu3eC. 32AManas

%2 0yH20maras- pdf
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h:‘rtE.!.J'.u'“l.l|.r.'|.|'.|'|.'_|_|'1'l'.= Gov colineas-da-aooionSubdireccion-
Vigilancia'sivigilalFichas%e 20de%s 20Natificacin®: 205 WG I LAE nfermedade s 20hu% 3%
Alranasiors 0342 pdf

En caso de que requieran realizar alguna consulta por favor comunicarse al siguiente
telefono; (1) 2207700 extensidn 1405 o al comeo slectronico smisnazaiDins gow. oo

Directora GiEneral

Elabord: Sandre Patricia Misnaza Caslrihn, Grups Enfermedades No Transmisiles, INS
Revist; Ostar Eduarde Pachsco Garcia, Subdimctor de Pravencian, Vigiancia y Control en Salud Piblica, INS € RRCUE 20



