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2.Presentacion de participantes.
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3. Descripcion del caso.

Nombres y apellidos: CECD

Tipo y numero de identificacion: T.I XXXXXXX
Fecha de nacimiento: 01/08/2012

Edad: 13 anos

Direccion de residencia: KR 18 F 91 16 SUR
Barrio/localidad: La esmeralda — Ciudad Bolivar
Territorio/UPZ: 1003 — Rio Tunjuelo

EAPB: Salud Total

Régimen de afiliacion: Contributivo

Ocupacion (ficha): Estudiante

Enfermedad Huérfana: Sindrome hemolitico urémico atipico
Fecha de diagnéstico y notificacion al SIVIGILA: 18/09/2018
Fecha de IEC: 06/03/2026
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4. Criterios de seleccion:

* Laintervencion IEC fue realizada el 06 de marzo de 2026.

* Se encuentra notificado por enfermedad huérfana desde el 18 de septiembre de 2018.

* Presenta inoportunidad en la notificacion de 71 dias.

* Presenta barreras de acceso relacionadas con la inoportunidad en el suministro de los
medicamentos incluidos en su plan de atencion y dificultades en la asignacion de citas con
especialistas.

e (Caso que requieren asignacion de canalizacion para control y seguimiento por odontologia, ya
gue no asiste en menos de 3 afos.

e La cuidadora del menor refiere aumento de episodios de irritabilidad, agresividad e
inconformidad frente a su condicion de salud.
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5. Bitacora de atenciones.

Numero
Documento

1033766351

103376851

103376851

103376851

103376851

103376851

1033766851

1033TE6851

1033766851

1033766851

1033TE6851

1033766851

1033766851

1033TE6851

~
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Nombre Completo

CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLOS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ

CARLDS EDUARDO CASTANEDA DIAZ
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VS

POS

PV

POS

POS

POS

POS

PV

POS

cP

VS

Codigo

Servicio
3803012401
3812020000
3803590000
3802200100
3802200100
3812020000
2807010000
2003890000
2807010000
128A020000
2003890000
2313320000
2003890000

2813320000

COMEULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTS POR MEDICINA GEMERAL

ECOCARDIOGRAMA TRANSTORACICO

COMEULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTS POR ESPECIALISTA EN NEFROLOGIA PEDIATRICA
COMEULTA DE PRIMERA WVEZ POR ESPECIALISTA EM CARDIOLOGIA PEDIATRICA

COMEULTA DE PRIMERA WVEZ POR ESPECIALISTA EM CARDIOLOGIA PEDIATRICA
ECOCARDIOGRAMA TRANSTORACICO

CONSULTA DE URGEMCIAS POR MEDICINA GENERAL

CONSULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTO POR ESPECIALISTA EM NEFROLOGIA PEDIATRICA
CONSULTA DE URGEMCIAS POR MEDICINA GENERAL

INTERMACION ADULTOS COMPLEJIDAD ALTA HABITACION MULTIFLE

CONSULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTO POR ESPECIALISTA EM NEFROLOGIA PEDIATRICA
ECOGRAFIA DE VIAS URIMNARIAS {RIﬁDN ES, VEJIGA Y PROSTATA TRANSABDOMIMNAL)
CONSULTA DE CONTROL O DE SEGUIMIENTO POR ESPECIALISTA EM NEFROLOGIA PEDIATRICA

ECOGRAFIA DE VIAS URIMNARIAS {RIﬁDN ES, VEJIGA Y PROSTATA TRANSABDOMIMNAL)

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General

Enfermedad General



6. Resumenes de atenciones por parte de la EAPB

Salud Total verifico la trazabilidad de la afiliacion, reviso |Ia
comprobacion del derecho en la Base de Datos Unica de Afiliados
BDUA-ADRES, evidenciando que el usuario registra afiliacion al
Régimen Contributivo — Beneficiario desde el 8 de enero de 2012 a la
fecha.
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7. Resumen de |la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.
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8. Exposicion de la investigacion epidemiologica de campo.

Antecedentes materno-perinatales

Gestacion a término de 40 semanas, sin complicaciones reportadas durante el embarazo. Parto vaginal.
Recién nacido con peso aproximado de 3.500 gramos y talla adecuada para la edad gestacional. Durante
los primeros 18 meses de vida presento crecimiento y desarrollo acordes para la edad, con controles
médicos completos y esquema de vacunacion al dia.
Antecedentes familiares

Linea paterna:

* Abuela paterna fallecida por cancer cerebral.

* Tio paterno con antecedente de leucemia, tratado con trasplante de médula ésea.

* Tia paterna fallecida a los nueve afios de edad por enfermedad no especificada.

Linea materna:

* No se reportan antecedentes patologicos de relevancia.

* Abuela materna fallecida hace aproximadamente un afio por paro respiratorio fulminante.
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8. Exposicion de la investigacion epidemiologica de campo.

Antecedentes personales patoldgicos

Purpura trombodtica trombocitopénica congénita, variante genética asociada al sindrome
de Upshaw-Schulman.

sindrome hemolitico urémico atipico (SHUa)
Insuficiencia renal créonica secundaria a SHUa desde el ano 2015.

Microangiopatia trombdtica secundaria a infeccion por neumococo productor de
neuraminidasa.

Antecedentes de lesion renal aguda.
Hipertension arterial en manejo farmacologico.
Hiperparatiroidismo.

En el ultimo afo ha presentado episodios de lipotimias y dolor toracico, actualmente en
estudio por los servicios especializados.

Durante el curso de la enfermedad recibio tratamiento con eculizumab, medicamento
bioldgico indicado para el manejo del sindrome hemolitico urémico atipico.
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8. Exposicion de la investigacion epidemiologica de campo.

Antecedentes hospitalarios

Hospitalizacién prolongada en la primera infancia en la Fundacion Cardio Infantil, con estancia aproximada de tres meses
en unidad de cuidados intensivos, asociada a compromiso renal severo y complicaciones sistémicas. Ultima
hospitalizacion registrada en noviembre del Ultimo ano, secundaria a episodio de taquicardia y deterioro de la funcién
cardiaca relacionado con la enfermedad renal.

Antecedentes farmacologicos

Actualmente en manejo farmacolégico continuo para la enfermedad renal y sus complicaciones, con los siguientes
medicamentos:

e C(Calcitriol 0,25 mg en dias interdiarios.

e Espironolactona 25 mg en la mafianay 12,5 mg en la noche.

* Amlodipino 5 mg una vez al dia.

e Alopurinol 100 mg al dia.

* Magnesio 400 mg cada 12 horas (desde 2023).

* Vitamina D una vez al dia.

Antecedentes de vacunacion
* Esquema de vacunacion completo y acorde a la edad, incluyendo vacuna contra el Virus del Papiloma Humano (VP
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8. Exposicion de la investigacion epidemiologica de campo.

Descripcion de la vivienda
El usuario reside en vivienda familiar junto con su madre, padre y hermana. El hogar cuenta con todos los servicios publicos y
dispone de tres habitaciones, cocina y bafio. Las condiciones fisicas permiten el adecuado desplazamiento y la realizacién de las
actividades basicas de la vida diaria. La residencia se encuentra ubicada en la localidad de Ciudad Bolivar, barrio Esmeralda,
estrato socioecondémico 1.

Descripcion cronoldgica del diagndstico y evolucion de la enfermedad

Segun el relato de la madre, el usuario presenté desarrollo normal hasta aproximadamente los 18 meses de edad. En ese
momento inicidé un cuadro de diarrea que inicialmente fue interpretado como una virosis comun. Posteriormente presenté
vomito de aspecto inusual, somnolencia progresiva y deterioro del estado general, motivo por el cual fue trasladado a un
servicio de urgencias, donde inicialmente se sospeché dengue.

Horas después se evidencidé compromiso sistémico severo, con aparicion de lesiones cutaneas y deterioro neuroldgico. Tras la
realizacion de estudios diagndsticos se confirmé sindrome hemolitico urémico, requiriendo traslado urgente a unidad de
cuidados intensivos. Durante esta etapa presentd falla renal aguda, requirié terapia dialitica, multiples transfusiones sanguineas
y soporte vital avanzado. Permanecio en coma inducido por aproximadamente tres meses.

Posteriormente, alrededor de los 5 a 6 afios de edad, se realizd estudio genético que confirmo el diagndstico de sindrome
hemolitico urémico atipico, considerado una enfermedad genética rara. A partir de este diagndstico se inicié tratamiento con
eculizumab, inicialmente administrado cada 15 dias. Durante este proceso recibié apoyo de la organizacion Fundaper, dedicada
al acompafiamiento de pacientes con enfermedades huérfanas, la cual brindé asesoria y soporte para la obtencién del
tratamiento mediante acciones legales.

! B oo e servicios de salud
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. Exposicion de la investigacion epidemiologica de campo.

Estado de salud actual

Actualmente presenta deterioro progresivo de la funcidn renal, con diagndstico de enfermedad renal crénica
estadio IV, en seguimiento por especialistas de la Fundacion Cardio Infantil. Se encuentra en proceso de
valoracion para trasplante renal; en caso de no concretarse en los proximos meses, se prevé el inicio de terapia
dialitica.

Durante el ultimo aino ha presentado episodios de desmayos, elevacidn persistente de la presidn arterial,
debilidad fisica y disminucién de la tolerancia al esfuerzo.

Odontologia
La madre refiere que el usuario no ha asistido a consulta odontolégica en aproximadamente tres afios. Se realiza
canalizacién a la EAPB para control y seguimiento por el servicio de odontologia.

Actividad fisica
El usuario practicaba futbol en la Liga de Bogota como portero a nivel competitivo hasta hace aproximadamente
un ano. Actualmente ha suspendido la practica deportiva debido al deterioro fisico y la disminucion de la
tolerancia al esfuerzo. Realiza Unicamente actividades fisicas leves y ocasionales, como montar bicicleta o jugar
futbol por periodos cortos, regulando el tiempo de acuerdo con su tolerancia para evitar desmayos o fatiga
excesiva.
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Aspectos psicosociales

La madre refiere cambios conductuales en el menor, caracterizados por episodios de irritabilidad, agresividad e
inconformidad frente a su condicién de salud. Actualmente se encuentra pendiente el inicio de atencidn
psicoldgica; no obstante, la cita aun no ha sido asignada debido a dificultades de disponibilidad en el sistema de
salud.

Barreras de acceso

e Se identifican fallas en |la entrega oportuna de medicamentos, particularmente calcitriol 0,25 mg, alopurinol
100 mg y vitamina D, los cuales con frecuencia se encuentran agotados en la farmacia institucional, situacion
gue obliga a la familia a adquirirlos de manera particular.

* Se evidencian demoras en la asignacion de citas con especialistas, especialmente en el servicio de psicologia.

* Elusuario se encuentra a la espera de autorizacion por parte de la EAPB para la asignacion de citas con
especialistas, necesarias para la definicion de criterios y evaluacidon para trasplante renal.

* Se encuentra pendiente la asignacion de cita odontoldgica.
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Acciones generadas

* Se brindo educacion en autocuidado y habitos saludables
* Direccionamiento de necesidades en salud a link de barreras.
* Se realiza canalizacion para el servicio de odontologia.

* Socializacion de deberes y derechos en salud empoderando a la familia a reducir las
barreras de acceso.
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Registro de seguimiento — contacto telefénico

Se realiza contacto telefénico el dia 8 de abril de 2026, logrando comunicacién efectiva con la cuidadora
principal, madre del usuario. Ella refiere que la EPS se comunicé con ella en horas de la mafiana del mismo
dia y asigno cita por psicologia para el 10 de abril de 2026. Asimismo, solicitd y se le agendd cita por
nutricion para el 20 de mayo de 2026, debido a que el usuario presenta nauseas frecuentes y episodios de
emesis.

Actualmente, el usuario tiene una talla de 164 cm y un peso de 45 kg.

Adicionalmente, informa que durante la lamada la EAPB autoriza la prueba genética, la cual es
indispensable para la valoraciéon de trasplante. En consecuencia, debe presentarse el lunes 13 de abril de
2026 en el Hospital Cardio Infantil para programar la fecha correspondiente. Posteriormente, Salud Total
debera autorizar el trasplante, dado que el usuario cumple con los requisitos y ha superado los filtros
establecidos.

Durante la comunicaciéon con la EAPB, la encargada de asignacion de citas informé sobre la programacion
de cita de vacunacidn, ya que, en caso de autorizarse el trasplante renal, el usuario debe contar con los

refuerzos de vacunas antineumococica, Tdap y antipoliomielitica. Por lo anterior, se indica que debe acudir
al Policlinico El Olaya, en horas de la mafnana, para la administracion de los biolégicos correspondientes.
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9. Andlisis y discusion sobre el caso.
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10. Conclusiones, recomendaciones y establecimiento de compromisos y/o plan de
mejoramiento.

* Entrega oportuna de medicamentos, particularmente calcitriol 0,25 mg, alopurinol 100 mg
y vitamina D,

* Psicologia-ojo

* Una vez se obtengan los resultados de la prueba genética, se debe gestionar la autorizacion
del trasplante, dado que el usuario cumple con los criterios establecidos y ha superado los
filtros correspondientes.

* Se encuentra pendiente la asignacion de cita odontoldgica.
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