SUBRED INTEGRADA DE SERVICIOS DE SALUD SURE.S. E

ALCALDIA MAYOR
i i ACTA DE REUNIONES Y MESAS DE TRABAJO CA-FT-02 V6
EVENTO: REUNION MESA DE TRABAJO CAPACITACION OTRO
X [] [] []
FECHA: 2026-04-23 HORA INICIO: 02:00 PM HORA FINAL: 03:20 PM REUNION N°: 2

LUGAR: modalidad virtual, plataforma Teams

TEMA: Desarrollar la unidad de andlisis de la paciente con diagnéstico de enfermedad huérfana durante el mes de abril 2026

RESPONSABLE: Yeisson Andrés Carvajal Galindo SECRETARIO: Yeisson Andrés Carvajal Galindo

1. OBJETIVO:

Analizar el caso, identificando los factores de riesgo y las condiciones que impactan la severidad, la dependencia y la calidad
de vida, con la participacién de los actores involucrados.

2. PARTICIPANTES:
Registrar en este campo el nombre, cargo y firmas de los asistentes a la reunion, si supera el niumero de campos permitidos utilizar
el formato de CA-FT-01 “Lista de asistencia institucional”

NOMBRE CARGO CORREO DEPENDENCIA/USS FIRMA
1 Se anexa |
listado de ///‘
asistencia
2
3 //

3. ORDEN DEL DIiA: (TEMAS A TRATAR)

1. Apertura.

2. Presentacién de participantes.

3. Descripcion del caso.

4. Criterios de seleccion.

5. Bitacora de atenciones.

6. Resumenes de atenciones por parte de la EAPB.

7. Resumen de la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.

8. Exposicion de la investigacion epidemiolégica de campo.

9. Analisis y discusién sobre el caso.

10. Conclusiones, recomendaciones y establecimiento de compromisos y/o plan de mejoramiento.

4. VERIFICACION DEL QUORUM: (Este debe ser mayor al 50% de los invitados)

Se cumple el 100 % del quérum, con un total de doce personas asistentes

5. SEGUIMIENTO A COMPROMISOS ANTERIORES: (Si aplica)

No Aplica

| 6. DESARROLLO DE LOS TEMAS:

Pagina 1 de 5 2023-08-11



SUBRED INTEGRADA DE SERVICIOS DE SALUD SURE.S. E

ALCALDIA MAYOR
DE BOGOTAD.C

ACTA DE REUNIONES Y MESAS DE TRABAJO CA-FT-02 V6

1. Siendo las 2:00 p. m., se da inicio con la unidad de analisis del paciente CECD, con diagndstico de
enfermedad huérfana: sindrome hemolitico urémico atipico, residente en una localidad de la Subred Sur.

Se presenta la agenda de la unidad de analisis y se precisan los lineamientos para la participacion de los asistentes,
garantizando el uso adecuado de la palabra y el cumplimiento de los tiempos establecidos.

2. Posteriormente, se realiza la presentacion de los participantes, entre los cuales se encuentran la
referente distrital del evento de Enfermedades Huérfanas SDS, representante de la EAPB, representantes de
las e IPS involucradas, el equipo de Enfermedades Huérfanas de la Subred Sur: el lider de Enfermedades No
Transmisibles, referente de EH y profesional IEC.

3. Descripcion del caso

A continuacién, se realiza la presentacion de los datos del caso objeto de analisis, correspondiente a la usuaria CECD,
identificada con tarjeta de identidad XXXXXXX, nacida el 01/08/2012, con 13 afos, residente en la direcciéon KR 18 F
91 16 SUR, barrio La Esmeralda, localidad Ciudad Bolivar (19), UPZ 1003 — Rio Tunjuelo. Se encuentra afiliada a la
EAPB Salud Total, en el régimen contributivo, como beneficiario, con ocupacion registrada como estudiante.

Presenta diagndstico de enfermedad huérfana: sindrome hemolitico urémico atipico, con fecha de diagndstico y
notificacion al SIVIGILA el 18/09/2018. No cuenta con RLCPD/certificado de discapacidad, y IEC realizada el
06/03/2026.

4. Criterios de seleccion.

Se contindia con la justificacién del caso. La Investigacion Epidemiolégica de Campo (IEC) fue realizada el 06 de marzo
de 2026. El usuario se encuentra notificada por enfermedad huérfana desde el 18 de septiembre de 2018 y no cuenta
con condicion y certificado de discapacidad. Desde el componente social, no se identifica sobrecarga del cuidador; Se
evidencian 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, requieren asignaciéon de canalizacion
para control y seguimiento por odontologia, ya que no asiste en menos de 3 anos y la cuidadora del menor refiere
aumento de episodios de irritabilidad, agresividad e inconformidad frente a su condicién de salud, requiriendo atencion
por psicologia poro no hay agenda por parte de la EAPB.

5. Bitacora de atenciones.

Se informa que el usuario ha presentado un total de 1.085 atenciones en salud, concentrandose el mayor
volumen de estas en la Fundacién Cardio Infantil.

6. Resumen de atenciones por parte de la EAPB.

A continuacion, se realiza lectura sucinta de la informacion correspondiente a la verificacién de la trazabilidad de la
afiliacién. Se revisa la comprobacién del derecho en la Base de Datos Unica de Afiliados (BDUA-ADRES),
evidenciandose que el usuario registra afiliacion al régimen contributivo, en calidad de beneficiario, desde el 8 de enero
de 2012 hasta la fecha, luego explicamos un resumen de la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.

7. Resumen de la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.

Se da inicio con la socializacidon de las atenciones en salud brindadas al usuario, las cuales se han desarrollado desde
el ano 2014 hasta la fecha. La atencion ha sido prestada por EAPB Fundacién Cardio Infantil, asi como por el Centro
Policlinico el Olaya, Clinica los Nogales y Virrey Solis Olaya, tanto en el componente de medicina general como
especializada. Durante la presentacion, se exponen las conductas clinicas y tratamientos instaurados, de acuerdo con
la condicién del usuario, considerando la cronologia de las atenciones y su evolucion hasta el afio 2026
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8. Exposiciodn de la Investigacion Epidemiologica de Campo

Continuamos con la exposicién de la Investigacién Epidemiolégica de Campo (IEC) por parte del subsistema de
Enfermedades Huérfanas, iniciando con la descripcion del evento, antecedentes relevantes, caracteristicas de la
vivienda y composicion familiar, asi como las novedades y barreras de acceso referidas por acudiente del usuario
durante la visita domiciliaria. Finalmente, se informa que el caso cont6 con seguimiento telefonico el 8 de abril de 2026,
logrando comunicacion efectiva con acudiente del usuario. Durante el contacto, se indagé por su estado general de
salud, frente a lo cual manifesté “La EPS se comunic6 en horas de la mafiana el dia de hoy y asigné cita por psicologia
para el 08 de mayo 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 llamada la EAPB autoriza la prueba genética, la cual
es indispensable para de trasplante de 6rgano. 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. También se programa
cita de vacunacion, ya que, en caso de autorizarse el trasplante renal, el usuario debe contar con los refuerzos de
vacunas antineumocdcica, TDAP y antipoliomielitica. Por lo anterior, se indica que debe acudir a Profamilia, en horas
de la mafana, para la administracién de los biolégicos correspondientes”.

9. Andlisis y discusion del caso
Durante este espacio se socializan los principales hallazgos identificados en la unidad de analisis.

Por parte del referente de la Subred Sur, se da inicio con la intervencién consultando sobre la inoportunidad en la
entrega de medicamentos, particularmente calcitriol 0,25 mg, alopurinol 100 mg y vitamina D. Al respecto, la EAPB
manifiesta que el 8 de abril de 2026 se realizé contacto telefénico, en el cual se indicé que la acudiente del usuario ya
cuenta con la medicacion; no obstante, como compromiso, se realizara un segundo seguimiento con el fin de verificar
la entrega completa del suministro farmacéutico.

En relacién con las citas médicas con especialistas, la EAPB informa que se encuentra programada cita con psicologia
en la IPS Gran Plaza Bosa para el 8 de mayo de 2026, y cita con nutricion en la misma IPS para el 20 de mayo de
2026. De igual manera, queda como compromiso realizar nuevamente contacto telefénico con la usuaria para
confirmar las fechas, debido a que durante la comunicacion con el referente de la Subred Sur la usuaria manifesto
fechas diferentes, existiendo el riesgo de pérdida de las citas. Por tal motivo, la EAPB procedera a su verificacion. En
cuanto a la cita odontoldgica, se informa que la usuaria asistié el 8 de abril de 2026, como resultado de la canalizacién
realizada por la profesional IEC.

Posteriormente, se indaga sobre la cita para la toma de muestra genética, ante lo cual la doctora Luz Esthella
Gonzélez, nefréloga pediatra de la Fundacion Cardio Infantil, aclara que es necesario realizar una nueva prueba
denominada ADAMTS 13, correspondiente a un estudio genético para verificar la manifestacién de trombocitopenia,
indispensable para el proceso de trasplante de 6rganos. La Fundacién Cardio Infantil ya emiti6 la orden para la toma
de la muestra y, una vez se obtengan los resultados, se debera gestionar con la EAPB la autorizacion para cita con el
especialista en genética.

En relacién con el esquema de vacunacion, la EAPB refiere que existe orden para la aplicacion de la vacuna
neumocacica polivalente, expedida el 27 de marzo en la IPS Profamilia, asi como orden para la vacuna DPTa. Sin
embargo, manifiestan no tener conocimiento sobre posibles barreras en el proceso. Al respecto, se informa que
durante el contacto telefonico la madre del usuario indico que en la IPS Profamilia Gnicamente se administro la vacuna
neumocacica y que no contaban con autorizacion para la aplicacion de DPTa y Hepatitis B. Frente a esta situacion, la
representante de la EAPB se compromete a indagar telefénicamente para gestionar la administracion correspondiente
o confirmar la dosis efectivamente aplicada.

Finalmente, se agradece la participacion de los asistentes y se da cierre a la unidad de analisis, informando que el
acta sera remitida para su revision y posterior aprobacion.
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7. DECISIONES TOMADAS

Como resultado de la unidad de analisis, la EAPB se compromete a realizar un segundo seguimiento con el fin de
verificar la entrega completa del tratamiento farmacolégico ordenado al usuario; asimismo, efectuard contacto
telefénico con acudiente del usuario para confirmar las fechas de las citas programadas con psicologia y nutricion,
evitando asi el riesgo de inasistencia. De igual manera, gestionara la autorizacion de la cita con el especialista en
genética una vez se obtengan los resultados de la prueba ADAMTS 13y realizara indagacion telefénica para verificar
y gestionar la aplicacién de las vacunas pendientes, especificamente DPTa y Hepatitis B o confirmar las dosis

previamente administradas.

8. COMPROMISOS:

QUE como CUANDO QUIEN
(Tarea o actividad) (Metodologia — estrategia) (Fecha limite aaaa-mm--dd) | (responsable)
Referente
Enviar acta preliminar con Mediante correo electronico Enfermedades
informacion del registro de la | con copia a 23/04/2026 Huérfanas -

UA.

Kiurieles@saludcapital.gov.co

Raras Subred
Sur

La EAPB se compromete a

Mediante correo electrénico

o ; : EAPB Salud
verificar la entrega completa con copia a Inmediatamente
; L S . Total
del tratamiento farmacoldgico | Kiurieles@saludcapital.gov.co
Confirmar las fechas de las
C|t§s programadg; con Medlant_e correo electrénico . EAPB  Salud
psicologia y nutricion, con copia a Inmediatamente
) P o . Total
evitando asi el riesgo de Kiurieles@saludcapital.gov.co
inasistencia
La EAPB gestionara la
autorizacién de la cita con el : -
O e Mediante correo electrénico
especialista en genética una : di EAPB Salud
vez se obtengan los con copia a _ Inmediatamente Total
resultados de la prueba Kiurieles@saludcapital.gov.co
ADAMTS 13
La EAPB verificara 'y
gestionar la aplicacién de las Informar via correo
: L. . : EAPB Salud
vacunas pendientes, electronico, con copia a Inmediatamente Total

especificamente DPTay
Hepatitis B

Kiurieles@saludcapital.gov.co

EN CONSTANCIA SE FIRMA:

RESPONSABLE DE LA REUNION

SECRETARIO REUNION
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Se anexa listado de asistencia
ACEPT
N A
FECH | Nombre completo | DOCUM | DEPENDENCIA CARGO CORREO UEEE || IR
A FONO | MIENTO
ENTO
DE
DATOS
23/04/ | Adriana Paola Ulloa | 5290585 | Secretaria Distrital Profesional especializado apulloa@saludcapital.gov.co 31434 si
2026 Virgiiez 6 de Salud P P pital.gov. 85135
23/04/ 5298002 PROFESIONAL A 31733
2026 MONICA MARTINEZ 1 SALUD TOTAL UNIVERSITARIA monicamad@saludtotal.com.co 12190 Sl
23/04/ Angie Lorena 1006024 ) . Enfermera jefe . . . 35069
2026 Castafo Giraldo 178 Virrey solis IPS seguimientos angielcg@virreysolisips.com.co 50018 Sl
FUNDACION
23/04/ | ANGELICA MARIA | 5232816 ENFERMERA . . 31235
2026 | CASTILLO JUNCO 3 CARD'OI'EFANT'L' EPIDEMIOLOGA ezl GlEEE ey 98530 | O
23/04/ Luz Esthella cc235522 . . . 32034
2026 Gonzalez 67 La cardio Nefrologa Pediatra lulugonzalezl@gmail.com 46724 Sl
23/04/ | Andrea Ridriguez 5243891 . . 31333
2026 Herrera 3 VSP Fisioterapeuta andrearh2903@gmail.com 67923 Sl
23/04/ Katterine Urieles . . A . 31157
2026 Sierra Cédula SDS Contratista Kiurieles@saludcapital.gov.co 04121 No
23/04/ Omar Gabriel 7434781 Gestién del Riesao Lider No Transmisibles | notransmisibles@subredsur.gov | 32022 si
2026 Calderén 9 9 Sur .co 78618
. ATENCION . . .
23/04/ Carolina Paola 1013608 PRIMARIA EN COORDINADOR coordinacionmedpypbogota@vir | 31785 sI
2026 Riveros Penagos 273 SALUD MEDICO UAB reysolisips.com.co 59163
23/04/ ; 1015394 Coordinadora dianacoorepidemiologia@cpola | 31852
2026 DlEi Ve e 518 S Epidemiologia ya.com.co 40963 =l
23/04/ DIANA MILENA 1018457 CLINICA LOS E\/'\Ilgﬁ_iw(E:&A VIGILANCIAEPIDEMIOLOGIA | 31757 S|
2026 | VIANCHA GALINDO 194 NOGALES EPIDEMIOLOGICA @CLINICANOGALES.COM 56532
23/04/ Yeisson Andres 1030613 | Gestion del Riesgo p DISCAPACIDAD@SUBREDSU | 35054
2026 | Carvajal Galindo 748 VSP SPIDRAIOLOEY R.GOV.CO s6788 | S
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