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notificacion

Enfermedades huérfanas
- raras al SIVIGILA

¢Qué casos se reportan al SIVIGILA?

e Casos nuevos
- Independiente de la fecha de diagndstico*

e Casos sinregistrar en el censo de enfermedades
huérfanas de 2013

e Casos sin registrar en los censos de hemofilia

Si hay duda sobre el reporte de un caso al
censode 2013 o alos censos de hemofilia,
debe notificarse al SIVIGILA

¢{Quiénes notifican al SIVIGILA los casos
confirmados de enfermedades huérfanas?

e Médicos especialistas de las IPS
e |PS especializadas
e EAPB

Si en el anexo 2 se observa que la confirmacion
puede ser por clinica o por laboratorio se
aconseja siempre realizar la prueba de
laboratorio listada.
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Nuestro proposito es
fortalecer Ia VigilanCia de * EI SIVIGILA permite notificacion de casos con fecha de diagnéstico

» de 1900, por lo cual cualquier caso que cumpla con los criterios de
enfermedades huérfanas!!! confirmacion puede sernotificado.
> ** Por ejemplo, para el caso de Gaucher tipo |, la confirmacion es por

laboratorio (Actividad de la enzima lisosomal glucosidasa beta acida
(glucocerebrosidasa) o Estudio Molecular del gen GBA), por lo cual el
sistema no dejara ingresarlo por clinica (clasificacion inicial de
caso=4), inicamente por laboratorio (clasificacion inicial de caso=3).
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