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ASUNTO: Respuesta - cuestionario proposicion 941-2024

Cordial saludo honorables concejales,

En atencion al cuestionario de la proposicién 941-2024 relacionado con la “Atencién
integral a pacientes con enfermedades huérfanas y su tratamiento en Bogot3,
resultados del acuerdo 537 de 2013” Por medio del cual se ordena implementar una
estrategia para promover la deteccion temprana, seguimiento, rehabilitacion y vigilancia a
las personas afectadas por enfermedades huérfanas en el Distrito Capital”
respetuosamente nos permitimos pronunciarnos en los siguientes términos:

PREGUNTA: ¢ Cuales son los resultados a la fecha de la aplicaciéon del acuerdo 537
de 201317

RESPUESTA: La Subred Integrada de Servicios de Salud Norte E.S.E ha conformado un
equipo de trabajo compuesto por especialistas, subespecialistas y personal administrativo
para el desarrollo de estrategias de atencion integral que involucre deteccion temprana,
seguimiento, rehabilitacion y vigilancia para las personas afectadas por enfermedades
huérfanas neuroldgicas en relacion a los 3 ejes fundamentales de este acuerdo, con los
siguientes avances.

Detecciéon temprana: Se implement6 la ruta de agendamiento ambulatorio de
consulta de enfermedades neuro inmunes (Esclerosis Multiple, Neuro mielitis
Optica, Miastenia Gravis) y de enfermedades neuromusculares como Esclerosis
Lateral Amiotrofica (ELA).

Seguimiento: La implementacion de la ruta ambulatoria de atencion diferencial en
neuroinmunologia y enfermedades de la neurona motora ha permitido realizar el
acompafamiento ambulatorio de estos pacientes, articulando los diagnésticos
intrahospitalarios o los que resultan en la consulta externa.

De igual manera, un avance importante en el seguimiento de estos pacientes contribuye a
la garantia en el acceso a terapias de alto costo con anticuerpos monoclonales indicados
para el tratamiento de estas patologias (Esclerosis Multiple, Neuro mielitis Optica, Miastenia
Gravis) siempre que esté indicado. Esta ruta permite el seguimiento en el tiempo a los
pacientes, logrando adherencia terapéutica, reconocimiento de barreras de acceso,
diagnostico y tratamiento precoz de crisis o recaidas.

Rehabilitacion: Se ha implementado el programa de Neurorrehabilitacion que hace parte
de nuestra Ruta de Enfoque Diferencial en Discapacidad, lo que nos permite facilitar el
acceso a terapias transdisciplinares enfocadas en la disminucion de carga de enfermedad
neuroldgica en este grupo de pacientes, con la intervencién de areas del cuidado como
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fonoaudiologia, fisioterapia, terapia ocupacional, neuropsicologia y trabajo social.

Vigilancia: En relacion a los puntos claves de la implementacion de este acuerdo,
hemos buscado desarrollar estrategias de investigacion gracias a la participacion
del grupo de neurologia de la Subred, liderado por la Dra. Maria Isabel Reyes en la
red de investigacion “Neurovirus Emergentes de las Américas — NEAS”, realizando
vigilancia epidemioldgica de enfermedades huérfanas como Sindrome de Guillain
Barré, Encefalitis y Mielopatias, esta proyecto es financiado por el National Institute
of Health de los Estados de Unidos de América bajo la mentoria de la Universidad
de Johns Hopkins. En cuanto al tratamiento, se ha logrado implementar en
coordinacion con el servicio de farmacia de la entidad, el seguimiento y la
administracion de anticuerpos monoclonales como Rituximab

Para lograr tener un impacto social del trabajo realizado, el grupo de neurologia de la
Subred Norte ESE ha desarrollado una seria de registros y protocolos de investigaciéon
basados en el entendimiento del perfil epidemioldgico local de las enfermedades huérfanas
neurologicas principalmente inmunomediadas, asi como la caracterizacion de los
determinantes sociales de estas enfermedades.

PREGUNTA: ;Cual es el panorama actual en el sistema de salud distrital para el
tratamiento de las enfermedades catalogadas como huérfanas segun la Resoluciéon
023 del 20237

RESPUESTA: La Subred Integrada de servicios de salud Norte E.S.E teniendo como
referencia la atencion de enfermedades huérfanas — raras en la consulta de neurologia y
reumatologia pediatrica y partiendo de la necesidad de generar un programa de atencion,
ha logrado la inclusion desde inicios del 2023 de mas de 120 pacientes con diagnosticos
de enfermedades huérfanas neuroldgicas especialmente inmunomediadas a la “Ruta de
Neuroinmunologia”.

Desde esta perspectiva, consideramos necesaria la consolidacion de programas integrales
de atencion para enfermedades huérfanas particularmente neuroldgicas dentro de la red
publica para garantizar la atencién transdisciplinar y holistica de estos pacientes, tanto en
el diagnéstico temprano, inicio precoz de tratamiento, asi como en el manejo de las
complicaciones y la inclusién en programas de neurorrehabilitacion.

PREGUNTA: Indique las cifras o estadisticas de los casos reportados de pacientes
que padecen de este tipo de enfermedades en Bogota que pertenecen al régimen
subsidiado en salud.

RESPUESTA: La Subred Norte ESE, a través del Plan de Intervenciones Colectivas
mediante el componente de Vigilancia en Salud Publica consolida las notificaciones de los
eventos reportados de Enfermedades Huérfanas a continuacion, se presentan las cifras del
ultimo afo y lo que va corrido del 2024.

Notificacion de eventos de Enfermedades huérfanas 2023 a primer semestre 2024
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REGIMEN ANO 2023 |ANO 2024
CONTIBUTIVO |1.954 1.161
SUBSIDIADO |312 257
TOTAL 2.266 1.418

Fuente: Bases de notificacion SIVIGILA, evento 342 corte 2023 a primer semestre 2024.

Durante el periodo 2023 a corte del primer semestre del afo 2024, se notificaron al
SIVIGILA de la Subred Norte, un total de 3.684 usuarios para el evento 342 de
enfermedades huérfanas — raras (EHR), de los cuales para el 2023 el 13,7% pertenecen al
régimen subsidiado, mientras que para el 2024 el régimen subsidiado presento una
notificacion del 18,1%.

En la Subred Norte ESE, desde el afio 2023 a la fecha, se han reportado 120 pacientes en
la ruta de neuroinmunologia siendo esclerosis multiple la enfermedad huérfana principal en
casi un 25% de los casos, seguida de miastenia Gravis (12.5%) y enfermedades del
espectro de neuro mielitis optica (10%). Ver tabla 1 en la que se relaciona la lista de
Huérfanas en Registro de Neuroinmunologia.

Etiologia No. pacientes Yo

Esclerosis Multiple 28 23,33%
NMOSD 11 9.17%
NeuroSarcoidosis 3 2,50%
Neurcpatia Optica 19 15.83%
Encefalitis Autoinmunes 3 2,50%
Mielopatias B 5,00%
Miastenia Gravis 15 12,50%
SGB 2 1,67%
Otros no Especificados 32 26,67%
CIS 1 0,83%
Total 120 100,00%

Fuente: Base de datos — Grupo de investigacion neuro-epidemiologia
Subred Norte

PREGUNTA: Senale el procedimiento que tiene que realizar una persona con una
enfermedad huérfana a la hora de solicitar asistencia en el Centro Regulador de
Urgencias y Emergencias (CRUE).

RESPUESTA: Los pacientes con enfermedades huérfanas independientemente del tipo de
enfermedad que tengan tiene derecho de solicitar su servicio de atencién pre- hospitalaria
por medio de la linea 123, se pasa llamada a centro regulador de urgencias y emergencias
(CRUE) donde es atendido por un Técnico auxiliar en regulacion médica (TARM), quien
realiza unas preguntas a través de una guia de tipificacion donde se prioriza tipo de
enfermedad y presenta el caso a un médico regulador quien prioriza su urgencia segun el
complejo sindromatico, cabe destacar que el servicio de urgencias que atiende el CRUE,
son urgencias desde el abordaje prehospitalarias de ahi se determina la enfermedad que
se derivo de su enfermedad huérfana, es decir, el paciente consulta a la linea por el signo
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y sintoma que le aqueja en el momento, ya sea dolor segun lo describa puede ser
localizado en cualquier parte del cuerpo, dificultad para respirar, disuria, lipotimia, vértigo
etc. De ahi se deriva la orientacion medica que se realiza a través de la linea telefénica y/o
CARBYNE (medio visual) segun sea el caso hasta la llegada de un recurso ambulancia
TAM o TAB que a su vez realiza una valoracion personal al paciente y el medico regulador
quien determina el traslado del paciente y a donde se beneficiaria su atenciéon de acuerdo
al nivel de complejidad que el paciente amerite.

PREGUNTA: Mencione qué tipo de tratamientos y procedimientos se prestan a las
personas con este tipo de enfermedades dentro de las Redes Integrales de
Prestadores de Servicios de Salud (RIPSS)

RESPUESTA: En la Subred Norte ESE, en relacion a enfermedades huérfanas
neurolégicas, se garantiza la integralidad del diagndstico, tratamiento, seguimiento
ambulatorio, manejo de la complicacién aguda de forma intrahospitalaria y rehabilitacién, la
oportunidad para cada paciente, ser integrado a esta ruta depende de procesos de
autorizacién en sus EAPBs.

5.1 Proceso Diagnéstico: Dentro de Ila valoracion integral de pacientes de
Neuroinmunologia se garantiza el siguiente proceso:

A. Captacion de paciente intrahospitalario o en consulta externa por equipo de
neurologia.

B. Concepto por Neurdloga subespecialista en Neuroinmunologia quien evalua
pertinencia de estudios como: Resonancias (Cerebral, orbital o Columna),
puncién lumbar, toma de tomografia de coherencia 6ptica, estudios moleculares
en sangre. A continuacion, relacionamos CUPS de procedimientos previamente
mencionados. Los estudios de imagen son realizados en el Hospital Simén
Bolivar, a través del servicio de oftalmologia (consulta externa) y radiologia. Los
estudios de laboratorio se gestionan a través del proceso de referencia, ya
estandarizado en el laboratorio del Hospital Simén Bolivar.

NEUROINMUNOLOGIA CUPS Observaciones

Bandas Oligoclonales por Iscelectroenfoque 906811 General
Anticuerpos Acuaporina 4 (Ensayo basado en Celulas CBA) 906470 RO

: : = : Neuromielitis aptica
Anticuerpos MOG (glicoproteina asociada a mielina de oligodendrocito - MOG) Ensayo basado en Celulas CB 903063
Anticuerpos - Panel Encefalitis autoinmune (en suero y LCR) 906487
Anticuerpos N-Metil aspartato receptor NMDA 906493
Anti neuronales 906487 Encefalitis autoinmune
Anti GAD 906483
Anti células de purkinje 906410
Anti PM/SCL 906447
Anti PM1 906448 Polimiositis
AntiPM2 906449
Anti receptores ACh bloqueadores 906401
Anti receptores ACh fijadores 906488 )

: Miastenia gravis
Anti receptores ACh moduladores 906469
Anti MuSK 906481

Fuente: Base de datos — grupo de investigacion neuro epidemiologia Subred Norte
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IMAGENES
Tomografia de coherencia optica segmento anterior (OCT) 951901-3
Tomografia de coherencia optica segmento posterior (OCT) 951902-3
Resonancia Cerebral Simple 883101
Resonancia Cerebral Confrastada (medio de contraste) 883101/VOBCAD9
Resonancia de Orbitas Simple/Contrastada (medio de contraste) 883103/V0O8CAD9
Resonancia Columna Cervical Simple/Contrastada 883210/883211
Resonancia Collumna Toracica Simple/Contrastada 883220 /883221
Resonancia Columna Lumbosacra Simple/Constrastada 883230 /883231
Fuente: Base de datos — grupo de investigacion neuro epidemiologia Subred

Norte

C. Ingreso a la ruta Neuroinmunologia y Neuro infecciones para garantizar
seguimiento ambulatorio por Neuro inmundloga experta: Dicha actividad en el
momento se esta llevando en la consulta externa del Centro de Salud Verbenal,
los dias miércoles en la tarde. Previa captacién y confirmacién de cita médica
por el equipo de enfermeria. Aqui se garantiza el proceso de notificacion de
enfermedad huérfana al SIVIGILA.

5.1 Tratamiento:

En caso de tratarse de paciente con enfermedad huérfana Neuroinmunologia (Esclerosis
Multiple, Neuro mielitis Optica, Encefalitis, Mielopatias, Miastenia Gravis), la neuréloga
experta en Neuroinmunologia evalla la pertinencia de inicio manejo con medicamento
inmunosupresores como: Rituximab, Natalizumab, Ofatumumab) que varian de acuerdo al
diagnéstico principal de paciente.

En la siguiente tabla, se relacionan los medicamentos en uso, de pacientes en ruta
actualmente:

DMT 1 No. pacientes Yo
Pendiente 1 3,85%
Sin tratamiento actual 0 0,00%
Ofatumumab 4 15,38%
Rituximab 15 57,69%
Inhibidores de esfingosina-1 0 0,00%
Fumaratos 0 0.,00%
Alentuzumab 2 7.69%
Interferon 0 0,00%
Glatiramer 0 0,00%
Cladribine 1 3,85%
Teriflunomida 0 0.,00%
Azatioprina 0 0,00%
Prednisolona 0 0,00%
Metotrexate 0 0.,00%
Micofenolato mofetil 0 0,00%
Ciclofosfamida 3 11.,54%
Ocrelizumab 0 0,00%
Total 26 100,00%

Fuente: Base de datos — grupo de investigacion neuro epidemiologia Subred

Norte
Para evitar fragmentacién de atencién, se establece puente de comunicacion con la médica
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hospitalaria de investigacion: Doctora Mariana Medina, para ayudar en gestion de entrega
de medicamentos. A través de ese canal, los pacientes nos informan si han tenido
dificultades con la EAPB para entrega de la medicacion.

Asi mismo para garantizar manejo integral de Neurorrehabilitacion, posterior a consulta de
Neurologia/Neuroinmunologia el paciente se direcciona a Ruta de Neurorrehabilitacion
(Actualmente funcionando en el Centro de Salud tipo 2 Verbenal).

5.2 Manejo de complicaciones agudas o recaidas:

A través de canal de comunicacion con la profesional de Investigacion, se genera la alerta
al equipo, en caso de que, el paciente esta experimentando algun tipo de sintoma que
amerite valoracion por urgencias. En caso de ser pertinente, la médica hospitalaria comenta
caso con Neuréloga Experta en Neuroinmunologia para direccionar al paciente al servicio
de urgencias del Hospital Simén Bolivar para valoracion por el equipo. Después de
valoracién por Neurologia se evalua pertinencia de inicio de tratamiento agudo de
crisis/recaida, dentro de los cuales se encuentra: suministro de metil prednisolona IV,
inmunoglobulina o plasmaféresis. Dichas terapias se encuentran disponibles para
administracion actualmente en el Hospital Simén Bolivar. A continuacion, relacionamos el
numero de pacientes con enfermedad huérfana Neuroinmunologia que se han beneficiado
de recibir terapias de recambio plasmatico (Plasmaféresis) realizadas en el Hospital Simén
Bolivar en los afios 2023 y 2024.

Indicaciones de plasmaferesis
2023 2024 2023 y 2024 %o
Neuritis dptica 5 0 5 38,46%
Miastenia Gravis %] 3 3 23,08%
NMO 2] 0 0 0,00%
Guillain-Barré 5] 2 7 15,38%
Esclerosis multiple 1 1 2 15,38%
Encefalitis autoinmune 0 1 1 7.69%
Total 6 A 13 100,00%

Fuente: Base de datos — grupo de investigacion neuro epidemiologia Subred Norte

Indicacion de plasmaferesis 2023 y 2024

Encefalitis autcinmune

Esclerosis muiltiple s v s
5 5% Neurttis dptica

Guillain-Barré

Miastenia Gravis

NMO

Fuente: Base de datos — grupo de investigacion neuro epidemiologia Subred
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Norte

PREGUNTA: ;Cuales son los principales retos que se tienen que afrontar a la hora
de tratar los casos de enfermedades huérfanas en Bogota?

RESPUESTA: En términos de enfermedades huérfanas neurolégicas, algunos de los
grandes retos incluyen la facilitacién de creacién de rutas de atencién integral como se ha
descrito, que incluyen en un mismo ambiente de atencion en salud el diagnéstico,
tratamiento ambulatorio, manejo de complicaciones agudas y rehabilitacion, se debe tener
en cuenta la discapacidad fisica y mental de estos pacientes, asi como otros determinantes
sociales que dificultan su adherencia a los procesos de cuidado, propios de su enfermedad.

Es fundamental que la red publica de salud, a través de las Subredes Integradas, sean
convocadas a participar en la construccion de estas rutas, lo que impulsaria el
fortalecimiento de las instituciones publicas, asi como la investigacion de calidad que
busque cambiar el curso de la enfermedad en este grupo de pacientes.

PREGUNTA: ;Qué acciones interinstitucionales se han adelantado desde el Sector
Salud en Bogota, con fundaciones y asociaciones de pacientes de enfermedades
huérfanas?

RESPUESTA: Desde la Subred Norte a través del Plan de Intervenciones Colectivas
mediante el proceso en Vigilancia en Salud Publica a través de las intervenciones
epidemioldgicas de campo realizadas desde el subsistema de Enfermedades Huérfanas -
raras se busca informar a los usuarios frente al acceso a las diferentes fundaciones tales
como la Federacion Colombiana de Enfermedades Raras (FECOER), Asociacion
Colombiana de Esclerosis Lateral Amiotréfica (ACELA), Fundacion Colombiana para la
Esclerosis Multiple y otras enfermedades (FUNDEM), entre otras, buscando que las familias
que conviven con estas enfermedades se integren, accedan a asesoramiento y apoyo,
mejorando de esta manera su calidad de vida.

Por otra parte, desde el componente de Analisis y Politicas, en el marco de la participacion
de las instancias de la politica publica de discapacidad, donde el objetivo es “Garantizar el
goce efectivo de los derechos y la inclusién social de las personas con discapacidad,
sus familias y las personas cuidadoras de personas con discapacidad en el territorio
urbano, rural y disperso de Bogota D.C.”, se han desarrollado acciones en el
reconocimiento al derecho a la salud, estrategias de atencion para el desarrollo integral de
las Personas con Discapacidad para fomentar su autonomia a los procesos de inclusion
social, reconocimiento de sus factores de riesgo en salud y logrando el empoderamiento
para la exigibilidad del derecho a la salud.

PREGUNTA: ;Como se contemplan las enfermedades huérfanas dentro del Plan
Territorial de Salud de la actual administraciéon para el periodo 2024- 20287

RESPUESTA: En el Plan Territorial en Salud 2024-2027 “Bogota Camina Segura”, las
enfermedades huérfanas se contemplan dentro del eje 6: Conocimiento en salud publica y
Soberania Sanitaria. Este eje tiene como objetivo avanzar en la produccién, uso y acceso
a la informacién en salud publica, la construccion colectiva de conocimientos y saberes en
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salud propia e intercultural, y el desarrollo de capacidades a nivel nacional y territorial. Estos
objetivos buscan fortalecer el sistema unico de informacion en salud y establecer la
soberania sanitaria como una prioridad en la agenda publica, lo que permitira avanzar en
la investigacion, desarrollo, innovacion y produccion local de Tecnologias Estratégicas en
Salud (TES), es por ello que actualmente la Subred Norte junto con la Secretaria Distrital
de Salud, las Empresas Administradoras de Planes de Beneficios — EAPB y las unidades
Primarias Generadoras de Datos -UPGD se estan realizando mesas de trabajo a fin de
fortalecer la notificacidon de las enfermedades huérfanas — raras (EHR) en Bogota, socializar
el comportamiento epidemiolégico de este grupo de enfermedades, orientar a las
instituciones tanto publicas como privadas en el reporte al SIVIGILA y construir la ruta de
enfermedades huérfanas teniendo en cuenta las necesidades de la poblacién.

Dentro de las metas estratégicas del plan, se espera que para el afio 2031 estén en
produccion el 80% de las Tecnologias Estratégicas en Salud (TES) para enfermedades
desatendidas, huérfanas, tropicales, y transmitidas por vectores, entre otras priorizadas.

A continuacion, se detallan acciones contempladas en el Plan Territorial de Salud y la
aplicacion que se articula desde el Plan de Desarrollo de la actual administracion:

1. Fortalecimiento de la Atencion Especializada:

- Centros de Referencia: El plan incluye el establecimiento o la mejora de centros
especializados en enfermedades huérfanas que ofrezcan atencion multidisciplinaria
y coordinada. Estos centros suelen contar con expertos en enfermedades huérfanas
y facilitan el acceso a servicios especializados.

- Rutas de Atencion en Salud: Desarrollo de rutas de atencion especifica para
enfermedades raras, que aseguren una atencion continua y coordinada desde el
diagnéstico hasta el tratamiento.

2. Mejora en el Diagnostico y Tratamiento:

- Protocolos Clinicos: Implementacion de protocolos y guias clinicas actualizadas
para el diagndstico y tratamiento de enfermedades huérfanas, con énfasis en el
diagnéstico temprano y la gestion adecuada de los casos.

- Capacitacion Profesional: Programas de capacitacion para médicos y otros
profesionales de salud sobre enfermedades raras, para mejorar la identificacion y
manejo de estas condiciones.

3. Acceso a Medicamentos y Terapias:

- Medicamentos Especificos: Estrategias para asegurar el acceso a medicamentos y
tratamientos especificos para enfermedades huérfanas, que a menudo son costosos
y dificiles de obtener.

PREGUNTA: ;Qué acciones y estrategias se han disefiado e implementado para
atender a la poblacién que padece de enfermedades huérfanas en Bogotay laregion?

RESPUESTA: La Subred Integrada de Servicios de Salud Norte E.S.E ha establecido
acciones y estrategias las cuales se relacionan a continuacion:

- Se establece la ruta de atencion para pacientes con enfermedades autoinmunes del
sistema nervioso central y periférico (neuro inmunologia) con el fortalecimiento de la
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atencion ambulatoria de estos pacientes direccionando las estrategias de diagnéstico,
propuesta terapéutica, manejo de complicaciones agudas e insercion en la linea de
Neurorrehabilitacion que hace parte del enfoque diferencial de discapacidad de la Subred
Norte.

- Actualmente se esta trabajando en la documentacién de los procesos y procedimientos
para el desarrollo de las estrategias de atencion integral, con el fin de estandarizar y
socializar a todas las areas asistenciales y administrativas que intervienen en el ciclo de
atencion de estos pacientes con el objetivo de lograr adherencia y transversalidad en los
procesos.

PREGUNTA: Senale convenios que se hayan suscrito, para atender los casos de
enfermedades huérfanas en Bogota.

RESPUESTA: La Subred Integrada de Servicios de la Subred Norte ESE, no se ha suscrito
convenios especificos para la atencion de las Enfermedades Huérfanas, sin embargo, a
través del Plan de Salud de Intervenciones Colectivas — PSPIC con el Convenio No.
6363415-2024 desde Vigilancia en Salud Publica, se realiza Investigaciones
Epidemioldgicas de Campo a los casos prioritarios de estas enfermedades que generan
discapacidad.

PREGUNTA: ;Cuantos casos de nifios, nifias y adolescentes se han reportado con
este tipo de enfermedades en Bogota a la fecha?

RESPUESTA: Durante el afio 2023, se notificaron al SIVIGILA de la Subred Integrada de
Servicios de Salud Norte E.S.E, un total de 2.266 usuarios al evento 342 de enfermedades
huérfanas — raras (EHR), de los cuales el 8,42% (n=191) corresponden a nifios y nifias que
se encuentran dentro del rango de los 6 a 11 afos y el 8,51% (n=193) corresponden a
adolescentes que se encuentran en el rango de los 12 a 17 afios.

Con corte semana epidemioldgica 29 de 2024, durante el ano 2024 se han notificado al
SIVIGILA de la Subred Integrada de Servicios de Salud Norte E.S.E, un total de 1.418
usuarios al evento 342 de enfermedades huérfanas — raras (EHR), de los cuales el 10,5%
(n=149) corresponden a nifios y nifias que se encuentran dentro del rango de los 6 a 11
anos y el 9,9% (n=141) corresponden a adolescentes que se encuentran en el rango de los
12 a 17 afos.

PREGUNTA: ;Con qué redes de apoyo cuenta Bogota para la atencion prioritaria de
estas enfermedades?

RESPUESTA: La Subred Integrada de Servicios de salud Norte cuenta con una ruta de
atencion integral para la atencion prioritaria de los usuarios con diagnostico de
enfermedades huérfanas y asi mismo rutas transversales de apoyo para la transicion de la
atencién hospitalaria a la atencion ambulatoria realizada en el centro de salud tipo 2
Verbenal lo cual garantiza la asignacién de citas, seguimiento de controles, seguimiento de
tratamiento y adherencia a las recomendaciones médicas.

PREGUNTA: ; Cuales son los resultados a la fecha de la participacion del Sector Salud en
Bogota, en la Mesa Nacional de Enfermedades Huérfanas de conformidad con la resolucion
1871 de 20217
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RESPUESTA: La Subred Integrada de Servicios de Salud Norte ESE a la fecha no ha
participado en la Mesa Nacional de Enfermedades Huérfanas/Raras de conformidad con la
Resolucion 1871 de 2021, y se encuentra en articulacion con la Secretaria de Salud de
Bogota D.C., para lograr la participacion en la mesa.

En los anteriores términos se da por atendida su solicitud.

Atentamente,

i

o

VICTORIA EUGENIA MARTINEZ PUELLO

Gerente

Subred Integrada de Servicios de Salud Norte ESE

Declaramos que hemos revisado el presente documento y lo encontramos ajustado a las normas y disposiciones legales, y por lo tanto, lo
presentamos para la firma.
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