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: 2026-07-21 HORA INICIO: 08:00 AM HORA FINAL: 09:00 AM REUNION N°: 5

LUGAR: modalidad virtual, plataforma Teams

TEMA: Desarrollar la unidad de andlisis de la paciente con diagnoéstico de enfermedad huérfana durante el mes de junio 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 participacion 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)

Apertura.

Presentacion de participantes.

Descripcion del caso.

Criterios de seleccion.

Bitacora de atenciones.

Resumenes de atenciones por parte de la EAPB.

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

Exposicién de la investigacion epidemioldgica de campo.

Andlisis y discusion sobre el caso.

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

"‘LOPO.\‘FD.U"%S”!\’!—‘

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

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

5. SEGUIMIENTO A COMPROMISOS ANTERIORES: (Si aplica)

No Aplica

6. DESARROLLO DE LOS TEMAS:
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1. Apertura.

Siendo las 8:00 a. m., se da inicio con la unidad de analisis del paciente OPCB, con diagnéstico de enfermedad
huérfana: Esclerosis sistémica cutanea limitada, 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. Presentacion de participantes.

Se realiza la presentacion de los participantes, entre los cuales se encuentran la referente distrital del evento de
enfermedades huérfanas — raras de la subdireccidon de vigilancia en salud publica, direccion de garantia del
aseguramiento y provision de servicios 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 OPCB,
identificada con cedula de ciudadania XXXXXXX, nacida el 27/01/1974, con 52 afios, residente en la direccion KR 11
8162 SUR, barrio gran Yomasa, localidad Usme (05), UPZ 57 — Gran Yomasa. Se encuentra afiliada a la EAPB Capital
Salud en el régimen subsidiado como beneficiario y se dedica al hogar.

Presenta diagnostico de enfermedad huérfana: Esclerosis sistémica cutanea limitada, con fecha de diagnéstico y
notificacion al SIVIGILA el 31/07/2024. No cuenta con RLCPD/certificado de discapacidad, y IEC realizada el
16/02/2026.

4. Criterios de seleccion.

Se continda con la justificacion del caso. La Investigacion Epidemiolégica de Campo (IEC) fue realizada el 16 de
febrero de 2026. La usuaria se encuentra notificada por enfermedad huérfana desde el 31 de julio de 2024 y
actualmente no cuenta con certificado ni condicién de discapacidad reconocida. Desde el componente social, no se
identifica sobrecarga del cuidador. Sin embargo, se evidencian barreras de acceso relacionadas con la entrega
inoportuna del medicamento Bosentan 62,5 mg, el cual hace parte de su plan de manejo y tratamiento. Adicionalmente,
el caso requiere canalizacion para valoracion odontoldgica. Durante la intervencion, la usuaria manifesto sentimientos
de tristeza asociados a las limitaciones funcionales derivadas de su condicion de salud; no obstante, rechazé la
canalizacién a servicios de apoyo psicolégico o acompafiamiento psicosocial

5. Bitacora de atenciones.

Se informa que el usuario ha presentado un total de 163 atenciones en salud, concentrandose el mayor
volumen en la IPS ARTMEDICA.

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 subsidiado, en calidad de beneficiario, desde el 31 de
marzo de 2010 hasta la fecha, luego explicamos un resumen de la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.
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7. Resumen de la historia clinica y de atenciones por parte de la IPS.

Se dainicio con la socializacion de las atenciones en salud brindadas al usuario, las cuales se han desarrollado desde
el afio 2014 hasta la fecha. La atenciéon ha sido prestada por IPS ARTMEDICA, asi como por el Hospital Universitario
San Ignacio y USS Marichuela correspondiente a la Subred Sur, tanto en el componente de medicina general como
especializada. Durante la presentacion, se exponen las conductas clinicas y tratamientos instaurados, de acuerdo con
la condicion del usuario, considerando la cronologia de las atenciones y su evolucién hasta el afio 2014.

7. Exposicion de la investigacion epidemioldgica de campo

Continuando con la exposicion de la Investigacion Epidemiolégica de Campo (IEC), se presenta la descripciéon del
evento, los antecedentes relevantes del caso, las caracteristicas de la vivienda y la composicién familiar, asi como las
novedades identificadas y las barreras de acceso referidas por la usuaria durante la visita domiciliaria. Posteriormente,
se informa que el caso cont6 con seguimiento telefénico el 10 de julio de 2026, logrando establecer comunicacion
efectiva con la usuaria. Durante este contacto se abordaron los sentimientos de tristeza previamente manifestados,
los cuales, segun refiere, estan relacionados con su situacion laboral actual, debido a que se encuentra desempleada
y carece de ingresos econdmicos que le permitan contribuir al sostenimiento de su hogar. En este contexto, se explord
la necesidad de apoyo en salud mental y se ofrecioé canalizacion al servicio de psicologia; sin embargo, la usuaria
manifestd que no desea recibir atencién psicolégica en este momento y no acepté la canalizaciéon propuesta. Con
relacion al seguimiento odontolégico, informé haber asistido a la consulta odontolégica gestionada mediante
canalizacion institucional a finales del mes de febrero. No obstante, continGia pendiente la asignaciéon de una nueva
cita para la toma de medidas y posterior elaboracion de una prétesis dental. Respecto al medicamento Bosentan 62,5
mg, la usuaria manifesté que no pudo acceder a este debido al vencimiento de la férmula médica por que la
dispensadora de medicamentos no se lo entrega. Sin embargo, informé que tenia programada una consulta de control
relacionada con su enfermedad huérfana, con el fin de obtener la actualizacion de las 6rdenes médicas requeridas
para garantizar la continuidad de su tratamiento farmacoldgico. Adicionalmente, el 13 de julio de 2026 se envid, a
través de WhatsApp, una invitacién para asistir a una jornada de empleabilidad dirigida a personas con discapacidad.
Posteriormente, se realiz6 un segundo seguimiento telefénico el 17 de julio de 2026, logrando nuevamente contacto
efectivo con la usuaria. Durante esta comunicacion refirié que no asistié a la feria de empleo por motivos personales;
asimismo, reiter6 que no acepta canalizacion al servicio de psicologia. Finalmente, informé que continla a la espera
de la cita para la toma de medidas y elaboracién de la prétesis dental. Asimismo, refirié que el 16 de julio de 2026
asistié a consulta médica en la IPS ARTMEDICA, donde se realiz6 la actualizacion de sus formulas médicas y se
ordend valoracion por la especialidad de hematologia. Adicionalmente, indicé que el 21 de julio de 2026 se acercaria
al dispensario Audifarma para reclamar la medicacién formulada y posteriormente gestionaria ante su EAPB las
autorizaciones correspondientes para las citas médicas ordenadas.

9. Analisis y discusion del caso

Durante este espacio se socializan los principales hallazgos identificados en la unidad de analisis. Por parte de la
Secretaria Distrital de Salud (SDS), la doctora Angela Infante refiere que se identifican dos tipos de barreras:
administrativas y no administrativas. En relacion con las barreras no administrativas, indaga sobre la inasistencia de
la usuaria a la oferta laboral promovida por la Alcaldia Local de Ciudad Bolivar para personas con discapacidad. Al
respecto, se informa que la usuaria manifestdé no haber asistido por motivos personales.

Posteriormente, en cuanto a las barreras administrativas, la doctora Angela Infante solicita informacion sobre el
dispensador farmacéutico que incumplio con la entrega de los medicamentos formulados. En respuesta, la doctora
Cindy Tatiana Valencia, representante de la EAPB Capital Salud, informa que la entidad responsable es AUDIFARMA
y que actualmente se encuentran evaluando la situacién. Asimismo, sefiala que se ha realizado contacto telefonico
con la usuaria en tres oportunidades; sin embargo, ella ha manifestado no presentar barreras relacionadas con la
entrega de medicamentos. Adicionalmente, se puso a disposicién de la usuaria el nimero de WhatsApp de la gestora
de la EAPB para resolver inquietudes y brindar acompafiamiento, sin que se reportaran dificultades por parte de la
usuaria.

La doctora Angela Infante indica que inicialmente a la usuaria le fue formulado bosentan como parte de su tratamiento;
no obstante, ante la falta de suministro del medicamento, el médico tratante de ARTMEDICA se vio obligado a
modificar la terapia e instaurar tratamiento con sildenafil, con el fin de garantizar la continuidad de la atencion. Sin
embargo, este medicamento tampoco fue entregado por el gestor farmacéutico. Por lo anterior, solicita que se
establezca un plan de mejoramiento para AUDIFARMA, debido a la falta de entrega y/o disponibilidad de los
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medicamentos requeridos. Seguidamente, interviene la doctora Jennifer Rojas, médica de ARTMEDICA, quien
manifiesta que la usuaria presentd una mejoria clinica significativa durante el periodo en que recibié tratamiento con
bosentan, evidenciada por la cicatrizacién de las Ulceras. No obstante, advierte que existe el riesgo de progresion del
fenbmeno de Raynaud y de recaida clinica, por lo que considera prioritaria la pronta administracion del medicamento.
Respecto al sildenafil, indica que este requiere un tramite adicional para su suministro; sin embargo, estaran atentos
a las autorizaciones emitidas por la EAPB para dar continuidad al tratamiento y evitar duplicidad en la formulacién por
parte de la IPS.

Posteriormente, la doctora Cindy Valencia, representante de la EAPB, informa que realizara la respectiva alerta al
area de medicamentos con el fin de revisar el caso y gestionar de manera oportuna la entrega de los medicamentos
requeridos. A continuacion, la doctora Angela Infante solicita establecer tiempos de respuesta concretos para dejar el
compromiso formalmente consignado en acta. En respuesta, la doctora Cindy Valencia informa que se dispondra de
un plazo de tres (3) dias para brindar una respuesta efectiva a la usuaria.

Finalmente, la doctora Angela Infante propone que la Subred Integrada de Servicios de Salud Sur E.S.E., realice el
seguimiento correspondiente con la usuaria durante este periodo, verificando la entrega efectiva del medicamento
dentro de los tres dias establecidos. Frente a esta propuesta, Yeisson Carvajal confirma la ejecucion de la actividad.
Por ultimo, interviene la doctora Adriana Ulloa, quien enfatiza la importancia de garantizar la entrega oportuna de los
medicamentos formulados. Asimismo, destaca la necesidad de fortalecer el compromiso de la usuaria con la
adherencia a las recomendaciones médicas, incluyendo la asistencia a sus citas odontoldgicas, el reclamo oportuno
de la medicacion prescrita y la participacién en las jornadas de oferta laboral. Adicionalmente, sugiere indagar las
razones especificas por las cuales la usuaria no asistié a la convocatoria laboral, con el fin de identificar posibles
necesidades de acompafiamiento y orientacion.

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.

7. DECISIONES TOMADAS

Como resultado de la Unidad de Andlisis, la EAPB Capital Salud S.A. se compromete a implementar acciones de
mejora con la entidad farmacéutica Audifarma para garantizar la entrega oportuna de los medicamentos formulados
a la usuaria, asegurando su dispensacién efectiva en un plazo no mayor a tres (3) dias habiles. Por su parte, la
Subred Integrada de Servicios de Salud Sur E.S.E. realizara seguimiento telefénico a la usuaria para verificar la
entrega de la medicacion, informando oportunamente a la Dra. Angela Infante sobre los avances identificados.
Asimismo, brindara educacién sobre la importancia de asistir a los controles médicos programados, reclamar
oportunamente los medicamentos formulados y participar en las estrategias de inclusién y empleabilidad disponibles,
con el fin de fortalecer la adherencia al tratamiento y su bienestar integral.

8. COMPROMISOS:

QUE cOMO CUANDO QUIEN
(Tarea o actividad) (Metodologia — estrategia) (Fecha limite (responsable)
aaaa-mm--dd)
Enviar acta preliminar con informacién Mediante correo electrénico a Referente Enfermedades
e 21/07/2026 Huérfanas - Raras
de la UA. los participantes de la UA Subred Sur

La EAPB Capital Salud S.A. se
compromete a implementar un plan de
mejora dirigido a la entidad farmacéutica
Audifarma, con el fin de garantizar la
entrega oportuna y continua de los
medicamentos formulados a los usuarios

Mediante correo electrénico
con copia a Inmediatamente | EAPB Capital Salud
acinfante@saludcapital.gov.co

la EAPB realizara seguimiento a la
entidad farmacéutica Audifarma
garantizando la dispensacion del
medicamento dentro de los tres (3) dias
habiles.

Mediante correo electrénico
con copia a Inmediatamente | EAPB Capital Salud
acinfante@saludcapital.gov.co
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La Subred Sur. realizard seguimiento
telefénico a la usuaria durante los
proximos tres (3) dias para verificar la
entrega efectiva de la medicacién por
parte de la EAPB Capital Salud S.A. y
Audifarma. Asimismo, informara a la
Dra. Angela Infante, mediante correo
electrénico, los avances y resultados del
seguimiento realizado.

Comunicacién telefénica

Referente Enfermedades
Huérfanas - Raras
Subred Sur

Inmediatamente

La Subred Sur E.S.E. se compromete a
brindar educacion telefénica a la usuaria
sobre la importancia de gestionar y
asistir oportunamente a las citas
médicas programadas, reclamar de

Referente Enfermedades

manera inmediata los medicamentos Comunicacion telefénica Inmediatamente | Huérfanas - Raras
formulados y aprovechar los espacios de Subred Sur
inclusién y empleabilidad ofertados, con
el fin de fortalecer la adherencia al
tratamiento y favorecer su bienestar
integral.
EN CONSTANCIA SE FIRMA:
(7&\6500 C“"“C‘J q‘
/
, 1
RESPONSABLE DE LA REUNION IeE0BIED oo
SECRETARIO REUNION %uwon CNMJ q\
: : . 1030613% :
Se anexa listado de asistencia BIEAID Bid
N ACEPTA
N | FECH ’ TELEF | TRATAMI
A Nombre completo DO’\(IEI%ME DEPENDENCIA CORREO ONO | ENTO DE
DATOS
1 21/07/ | Jennifer Rojas 112839782 | Gestion Enfermedades iennifer.rojas@artmedica.co 322696 sI
2026 | Londofio 5 huérfanas. J -0l ’ 4020
21/07/ | Andrea Rodriguez Subred Integrada de . 313336
2 2026 | Herrera SIS Servicios de Salud Sur andrearh2903@gmail.com 7923 2l
21/07/ | Katterine Urieles kiurieles@saludcapital.gov. | 311570
3 2026 | Sierra 108288934 | DPSS, SDS o 2121 Sl
21/07/ | Omar Gabriel . . notransmisibles@subredsur | 320227
4 2026 | Calderén 74347819 | Gestion del Riesgo gov.Co 8618 Sl
21/07/ | Cindy Tatiana 109872081 . profesional.altocosto2@cap | 301522
5 2026 | Valencia Jaimez 9 Capital salud Epss italsalud.gov.co 2381 Sl
21/07/ . modelo y gestién del riesgo - | enfermeravsp@capitalsalud | 320417
6 2026 Nury Monsalve Mutis | 39578120 VSP gOV.CO 2652 Sl
7 21/07/ | Adriana Paola Ulloa 52905856 Subdireccion de Vigilancia APULLOA@SALUDCAPIT | 314348 S|
2026 | Virguez en Salud Publica AL.GOV.CO 5135
21/07/ | AZUCENA ROA RO SIVIGILAHUSI@HUSI.OR | 300818
8 2026 BOHC)RQUEZ 23622515 | UNIVERSITARIO SAN G.CO 5850 SI
IGNACIO
21/07/ | Yeisson Andrés 103061374 P discapacidad@Subredsur.g | 350544
9 2026 | Carvajal Galindo 8 Gestion Riesgo VSP 0v.co 6788 St
1| 21/07/ | Myriam Gordillo 39802014 Subdirecciones M1lgordillo@saludcapital.go | 310303 S|
0| 2026 |Huertas determinantes en salud vV Cco 2921
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