Matias, un milagro de amor

Por: Laura Lizarazo

Comunicadora Social - UISALUD

atias Salvador Pache-

co Diaz es un regalo

de Dios y un verdade-
ro milagro dela vida. Con tan
solo 11 meses de vida tuvo que
enfrentar un diagndstico de sa-
lud complejo: craneosinostosis.

Todo comenzé cuando sus
padres, Maria del Pilar Diazy
Salvador Pacheco, notaron una
leve asimetria en los ojos de su
hijo: uno parecia mas abierto y
el otro era més cerrado con el
parpado caido. Se sospech6 una
posible ptosis palpebral, una
condicién en la que el parpado
superior cae, pero los oftalmélo-
gos descartaron complicaciones
que comprometieran su vision
y no establecieron ningtn
tratamiento. En un principio,
atribuyeron esta diferencia a
una posible presion ejercida

en el vientre materno durante
los altimos meses de gesta-
cién. “Pensamos que tal vez su
cabecita habia estado apoyada
de lado y eso habia afectado
temporalmente la forma de su
o0jo. Los médicos nos recomen-
daron esperar y observar si con
el tiempo se corregia”, recuerda
Maria del Pilar.

Sin embargo, al poco tiempo,
surgi6 otra preocupacion:
Matias tenia dificultades para
succionar. Aunque mostraba
hambre, no lograba alimen-
tarse de manera eficiente con
lactancia materna. Esto llevo

a sus padres a investigar si el
problema se debia a la presencia
de frenillo o a una causa fisio-
légica subyacente. Fue entonces
cuando descubrieron que la
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asimetria de su hijo era mayor y
posiblemente generaba debili-
dad muscular facial.

La remisién a fonoaudiologia
revel6 que el problema no solo
afectaba la succion, sino tam-
bién la movilidad de su rostro.
Esta especialidad recomendo
terapias miofuncionales para
fortalecer la musculatura
facial. Matias recibia masajes,
estimulacién con frio y calor,
vibraciones y otros ejercicios
que, aunque mejoraban tem-
poralmente la simetria de su
rostro, no lograban un efecto
permanente.

Con el tiempo, sus padres
comenzaron a notar que la
asimetria no solo se reflejaba

en los ojos, sino también en

la forma en la que movia los
labios y sonrefa. Aunque la
diferencia era sutil, les generaba
inquietud. A pesar de ello, los
médicos seguian descartando
cualquier complicacién mayor y
dafo neurolégico, manteniendo
la recomendacién de terapias y
esperar el paso del tiempo para
que esto se corrigiera, ya que
Matias mostraba un desarrollo
acorde a su edad: giraba, gatea-
ba y respondia a estimulos de
manera adecuada.

Lo que al inicio parecian pe-
queiias sefales aisladas, pronto
se convirtieron en piezas de un
rompecabezas que llevé a un
diagndstico mucho mas com-
plejo.

Ante este panorama de salud y
meses de terapia sin un diag-
noéstico y sin solucion definitiva
a los sintomas identificados, el
coordinador médico de Ul-
SALUD sugiri6 una segunda
opinion en neurologia. En esta
consulta se decidi6 realizar
una tomografia para esclarecer
el cuadro clinico, y este examen
confirmé una craneosinostosis
con sospecha de origen sindro-
mico por sindrome de Muenke.

La craneosinostosis es una
afeccion en la que los huesos del
craneo se fusionan de manera
temprana, afectando el creci-
miento y la forma de la cabeza
del bebé. En el caso de Matias,
la sospecha del sindrome podia
implicar otras complicaciones a
futuro.

Sin duda alguna, la noticia
impact6 a Maria del Pilar. Hoy
recuerda la fecha que cambi6
su vida y la de su hijo, aquel 3
de septiembre de 2024, recibié
un correo donde el remitente
era la Clinica San Luis. En el

mensaje, informaban el diag-
nostico y remitian a Matias a
una valoracién urgente con neu-
rocirugia. “Recuerdo que, en ese
momento, empecé a temblar.
Pensé: ‘Debe haber un error’.
Pero cuando lei el nombre del
paciente, Matias Salvador, supe
que no habia confusién. Ese era
el nombre de mi hijo. Intenté
calmarme y decidi seguir las
instrucciones de la doctora: sa-
car inmediatamente la cita con

el neurocirujano”, cuenta Marfa
del Pilar.

Una carrera contra el reloj

En la cita con neurocirugfa, se
ratifico la condicion de craneosi-
nostosis de Matias Salvador y la
necesidad de remisién a mé-
dico genetista para confirmar

si esta condicion tenia origen
sindrémico, siendo el principal
sospechoso el sindrome de
Muenke, un diagnéstico poco
comun. El protocolo a seguir
para esta condicion era una
intervencién quirdrgica lo antes
posible, a cargo de un grupo de
cirugia craneofacial que debia
estar compuesto por un equipo
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multidisciplinario de cirujano
plastico, neurocirujano, cirujano
maxilofacial, fonoaudiélogo, y
oftalmélogo, todos trabajando
en conjunto, explico el neuro-
cirujano a la mama. “En ese
momento, me senti como en
una pelicula, como en una de
esas series médicas estadou-
nidenses donde todo sucede
rapido, intenso, casi irreal. Era
como si el tiempo se detuviera
por un instante y yo estuviera
viendo la escena desde afuera,
sin poder creer que realmente
nos estaba pasando”, recuerda
Maria del Pilar.

Matias Salvador estaba proxi-
mo a cumplir un afo y los espe-
cialistas recomendaron realizar
la cirugia lo mas pronto posible,
ya que las probabilidades de
éxito son mayores antes de esta
edad. Los estudios médicos
indican que la craneosinostosis
afecta aproximadamente a 1 de
cada 2,000 nacimientos vivos

Y que operar antes delos 9 a

12 meses aumenta significati-
vamente las probabilidades de
éxito. Realizar la intervencion
dentro de este rango de edad
permite que el cerebro crez-

ca sin restricciones y reduce

el riesgo de complicaciones
como el aumento de la presion
intracraneal, lo que, en algunos
casos, puede provocar retraso
en el desarrollo cognitivo y mo-
tor. Ademas, sin la correccion

a tiempo, podrian presentarse
deformidades craneofaciales
permanentes.

En la bisqueda de un equipo
médico especializado y ante la
urgencia de la intervencién mé-
dica, Maria del Pilar consider6
que su pequerio fuera remitido
a un centro médico en Bogota o
Medellin. Sin embargo, la ges-
tién de UISALUD logré reunir
un equipo médico en Bucara-
manga, con las especialidades
necesarias para la cirugfa.
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La cirugia fue un éxito

El dia de la cirugia llegé. E1 5
de noviembre de 2024 Matias
entré al quiréfano. Sus papas
experimentaron todo tipo de
sentimientos; sin embargo,
aferrados a su fe y confiando en
los avances de la ciencia, sabian
que su hijo estaba en manos

de excelentes especialistas. La
cirugia fue extensa, durd seis
horas. Finalmente, uno de los
cirujanos dio la gran noticia: la
cirugia habia sido un éxito.

«Fue muy duro ver que lo
llevaban cargado personas que
no éramos ni su papa, ni yo»,
cuenta Maria del Pilar.

La mama del menor recuerda
verlo con su cabecita rapada

y con las marcas de la cirugia
aun visibles en su piel fue un
momento impactante y dificil.
Las lagrimas invadieron su ros-
tro, pero su fe seguia intacta y
confiaban en que su hijo pronto
iba a gozar calidad de vida y
buena salud.

El proceso de recuperacion fue
rapido, pero desafiante. Maria
del Pilar y Salvador estuvieron
junto a su hijo en cada momento
de su evolucion. Por esos dias,

la clinica se volvi6 su segundo
hogar.

“Fueron momentos dificiles”,
confiesa. “El nifio estaba muy
nervioso y las noches eran
bastante largas, no podiamos
dejarlo solo en ningin momen-
to. Teniamos que estar pendien-
te de cualquier movimiento y,
entre atenderlo y preocuparme,
ni él ni yo logrdbamos dormir.
Cuando finalmente llegamos a
casa, fue un respiro... pero tam-
bién un desafio”. La prioridad
ahora era adecuar su entorno
para evitar cualquier golpe.
Con esmero, Maria del Pilar y
Salvador colocaron protectores
acolchados en las barandas de
su cuna, para evitar cualquier
golpe atn dormido. El casco an-
tigolpes protector de la cabeza
del bebé se convirti6 en un alia-
do indispensable, pues Matias
debia usarlo en todo momento
para proteger su cabeza en el
proceso de recuperacion que se
extendi6 hasta 3 meses después
de la cirugia.

Hoy Matias esta en casa,
creciendo sano, fuerte y feliz.
Eventualmente usa su casco es-

pecial para proteger su cabecita

de cualquier golpe. Ademas,
contintia asistiendo a controles
de neuropediatria para monito-

rear su desarrollo y confirmar

que no haya secuelas neurol6-
gicas. La enfermedad no afecto

ningn otro sentido como el

oido o la vista, y cada consulta
médica reafirma que la evolu-
cién ha ido a buen paso. Cerran-
do el proceso de diagnostico,

el médico genetista confirmé a
la familia de Matias que no se
encontré un origen sindrémico
para la craneosinostosis, y que
después de la correccion que se
realizé por medio de la cirugia,
no se presentaria ningtn sinto-
ma adicional, catalogando asi la
condicién que se presenté “de
origen aislado”.

Maria del Pilar y Salvador dis-
frutan el proceso de crecimiento
de su hijo Matias, quien ha
comenzado a hablar y a dar sus
primeros pasos. Este pequefio
hoy es testimonio de que la
unién familiar, la fe y la ciencia
hacen grandes milagros.

El apoyo de UISALUD sin duda
fue clave en todo el proceso.

«Nos ayudaron con todo: desde
la gestion de especialistas hasta
el acompafnamiento emocional.
Inclusive, mas de una vez el
doctor Acevedo terminé hacien-
do de psicélogo», dice Maria del
Pilar. Adicionalmente afirma
que, aunque “fue dificil tomar
la decision de la intervencion
quirdrgica para un nifio tan
pequefio, fue la mejor decision.

Gracias a UISALUD y a sus pro-
fesionales que nos acompaiia-
ron en todo este proceso, hubo
siempre palabras alentadoras.
Hoy confirmamos lo que tanto
nos dijeron al inicio del proce-
so: la recuperacion de los bebés
es increible porque son mas
fuertes de lo que creemos”.




Un diagnostico inesperado, una
cirugia esperanzadora: el desafio de la
craneosinostosis.

Por: Carlos E. Ramirez B. MD. MSc

Cirujano plastico

a incomparable tormenta

de emociones que se siente

al sostener a un hijo por
primera vez en los brazos solo
puede ser comprendida por papa
y mama. De igual forma, solo
una pareja de padres entiende la
angustia y el temor que los em-
bargan al oir: “Hay un problema,
el bebé tiene craneosinostosis”™.

Al nacer, el crdneo de un bebé

no es completamente herméti-
co. Los diferentes huesos que lo
conforman estan separados entre
si; ain no deben estar fusionados
ni pegados, y debe existir un
espacio entre ellos. Esto permite
que el cerebro crezca dentro

del craneo sin restriccion y que
este se expanda a medida que el
cerebro aumenta de tamario. A
estos espacios entre los huesos
del craneo los llamamos “suturas
craneales”. Normalmente, las
suturas craneales se fusionan
entre los 2 y 3 ailos; Sin embargo,
en algunos casos, una o varias
suturas se cierran o se unen antes
de tiempo. Cuando esto sucede,
lo llamamos craneosinostosis.

El hecho de que una
sutura se fusione antes
de tiempo limita el
crecimiento de una
parte del craneo.
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El cerebro sigue creciendo,

pero se ve restringido y trata de
expandirse donde no hay limi-
tacion. Esto se manifiesta en un
crecimiento anormal del craneo,
que puede adoptar diferentes
formas: alargado, ancho, alto,
mas alto de un lado y bajo del
otro, o incluso en espiral. Estas
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variaciones dependen de cudl sea
la sutura craneal comprometida.
Sila craneosinostosis no se co-
rrige, puede aumentar la presion
dentro del craneo, lo que podria
llevar a dafo cerebral, alteracio-
nes en el desarrollo, convulsio-
nes, cegueray otros trastornos
neuroldgicos.

Para confirmar el diagndstico, se
realiza una tomografia compu-
tarizada de la cabeza. Este es un
examen relativamente répido,
que toma entre 15y 20 minutos;
sin embargo, el paciente debe
permanecer quieto durante ese
tiempo, lo cual es un reto en los
bebés. Por esta razoén, el pro-
cedimiento se realiza mientras
duerme o, en algunos casos, bajo
sedacion. Este examen permite
evaluar todos los huesos del cra-
neo y evidenciar cual es la sutura
que esta fusionada.

Cuanto antes se iden-
tifique el problema,
mas rapido se podra
buscar una solucion
y realizar una cirugia
técnicamente menos

compleja. Una vez
diagnosticado, es

necesario liberar la

sutura responsable.
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TEMA DE INTERES

Llega el gran dia. En la puerta del
quiréfano, papd y mama abrazan
a su hijo, le dicen cuanto lo aman
y se despiden con un “Pronto nos
veremos”. Mientras el paciente y
el equipo ingresan al quiréfano,
los corazones de los padres los
acompaian. Sabias las palabras
de quien afirmé que “las paredes
de los hospitales han escuchado
oraciones mas honestas que las
iglesias”.
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El anestesiologo inicia el proce-
dimiento. Se conectan diversos
sensores para monitorizar el co-
razon, el cerebro, la presion y los
signos vitales. A través de la vena,
se administran medicamentos

y el paciente cae en un placido
sueo. Se lava y esteriliza la ca-
beza, se viste la camilla y el area
de operacion. “Incision”, dicen
en voz fuerte y clara los cirujanos
asu equipo. La cirugfa avanza
segun lo planeado, se identifica y
libera la sutura comprometida.

Luego de cuatro a
seis horas, los ciruja-
nos cierran el ultimo
punto y se oye en la
sala: “Fin de cirugia”.

En la sala de espera, padre y ma-
dre reciben la noticia: su espera
ha terminado, la cirugfa ha fina-
lizado y jtodo salié muy bien! Los
padres se reencuentran con su
hijo y el equipo médico. Luego de

unos dias en el hospital, podran
regresar a casa con indicaciones
médicas, el acompafiamiento del
equipo y controles periddicos.

Si bien la
craneosinostosis no
es una enfermedad
frecuente, afecta al
de cada 2500 recién
nacidos. Identificarla
y tratarla a tiempo
permite obtener
mejores resultados
y evitar secuelas
potenciales.
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TEMA DE INTERES

Transparencia y excelencia:
UISALUD presenta sus logros
y avances de la gestion 2024

Por: Laura Lizarazo
Comunicadora Social - UISALUD

n un ejercicio de trans-
Eparencia y participacion

ciudadana, la Unidad
Especializada de Salud - UISA-
LUD, de la Universidad Indus-
trial de Santander, llevé a cabo
su Rendicion de Cuentas 2024,
destacando los avances, logros y
compromisos alcanzados duran-
te el altimo afo en la prestacion
de servicios de salud.

Durante la sesion, que se realiz6
en el auditorio Magistral del
Complejo Cientifico para la In-
vestigacion de las Ciencias de la
Salud y la Vida de la Facultad de
Salud, el doctor Gonzalo Gémez
Patifio, director de la Unidad,
resalto el indice de satisfaccion
de los usuarios, que alcanz6 un
promedio del 96%, evidenciando
la calidad y eficiencia en la pres-
tacion de los servicios tanto en la
sede de UISALUD como a través
de su red de prestadores.

Uno de los avances mas
significativos fue el
fortalecimiento de los
programas de promo-
cién y prevencion de
enfermedades, con
especial énfasis en la
prevencion de patolo-
gias cardiovasculares y
cerebrovasculares.

¢ B

En este sentido, se realizaron
tamizajes al 90% de los usuarios,
promoviendo estilos de vida
saludables y reforzando la impor-
tancia de la salud mental en la

adherencia a los tratamientos.
Ademas, en linea con su compro-
miso con la salud integral, UISA-
LUD fortaleci6 la cobertura en
deteccién temprana de diferentes
tipos de canceres, garantizando
un diagndstico oportuno y estra-
tegias efectivas de prevencion.

Desde el punto de vista finan-
ciero, la unidad registr6 un
crecimiento del 4,2% en sus
ingresos, alcanzando una eje-
cucion presupuestal del 101,3%
al cierre de 2024. Este resultado
refleja una gestion eficiente de los
recursos, con un manejo solido
de la liquidez que ha permitido

fortalecer los servicios y ampliar
la cobertura de atencion.

La implementacion
de tecnologias
también ha sido un
pilar fundamental
en la optimizacion
de los servicios en

UISALUD.

La digitalizacién de documentos
y la consolidacién del expediente
clinico electrénico han mejorado
la accesibilidad a la informacion
médica y la eficiencia en la aten-
cién de los pacientes.

Este espacio también
fue escenario para una
emotiva despedida.
Tras cumplir la edad de
jubilacion y pasar mas
de 25 aiios al servicio
de la institucion, el Dr.
Gonzalo Gomez Patifo
entrego la direccion de

UISALUD.

Como resultado de un proceso
de seleccion riguroso, el doctor
Santiago Ramirez Segura asumio
oficialmente la direccion el 1 de
abril de 2025, con el compromiso
de continuar fortaleciendo la
unidad y afrontar los retos del
sector con una gestion centrada
en la calidad, la sostenibilidad y
el bienestar de los usuarios.
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[ MANTENGA SUS
gt DATOS ACTUALIZADOS

2 CON UISALUD,

En UISALUD, su bienestar es nuestra prioridad.
Por ello, le invitamos a actualizar sus datos personales.

(| P .
— é¢Por qué es importante actualizar sus datos?
L J . . . .
Mantener su informacién actualizada nos permite:
« Contactarle répidamente en caso de emergencias.
« Brindarle un mejor servicio y atencién personalizada.
« Asegurar que reciba comunicaciones importantes sobre su salud.
4 M
¢Como hacerlo? ¢Es su primera vez ingresando?
« Ingrese a la pagina de la UIS: www.uis.edu.co - Seleccione ¢Olvidé su contrasefia?
+ Dé clic enla opcién La UIS. « Diligencie los datos solicitados
« Luego, seleccione UISALUD en linea. » Fecha de nacimiento: dia/mes/afo
* Ingrese sus datos: * Haga clic en Restaurar contrasefia y espere
= Tipo de documento un momento mientras se le proporciona una
= NUmero de documento de identidad nueva clave, la cual serd enviada a su correo
. Contrasefia electrénico registrado. Sin embargo, tenga en

cuenta que puede continuar con el proceso

* Haga clic en Ingresar. : . o ;
9 9 haciendo clic en la opcion Continuar con el

ingreso.
-
Actualice su informacion Ve
Dentro de UISALUD en linea, seleccione la Recuerde:
Opcién Actualizar informacién aﬁ’iadoy edite: «Los datos marcados con asterisco (*) son
« Direccion obligatorios.
- Teléfonos de contacto + Una vez haya incluido todos los datos de su
« Correo electrénico direccidn, dé clic en Agregar.
- Demdas datos habilitados por el sistema « Para una mejor comunicacion, registre una
\_ ) cuenta de correo electrénico adicional.
« Verifique que los nimeros telefénicos de
contacto sean correctos y contengan
i exactamente 10 digitos, sin puntos ni rayas.
é¢Necesita ayuda? \_
Si presenta algln inconveniente con la
actualizacion de sus datos, puede Dode
comunicarse con la Oficina de Atencion al tif estés é’}jALU'%
Usuario UISALUD al teléfono fijo: 607 634 4000, cn
extensiones 4101y 4122 o al correo electrénico:
uisalud.atenusuario@uis.edu.co
. =l
A UISALUD

Mantener su informacion actualizada le permite recibir
atenciéon oportuna y de calidad. jNo espere mas y

actualice sus datos hoy mismo! UISALUD, ja su servicio!



‘CANALES

DE COMUNICACION
UISALUD

Para garantizar una atencion eficiente y
oportuna, UISALUD pone a su disposicién
los siguientes canales de comunicacion:

Linea Exclusiva de Atencion Inmediata de Urgencias

Disponibilidad: 24 horas al dia, 7 dias a la semana

Teléfono: 01 8000 126114

Historias Clinicas y Examenes

Correo: uisalud.reportexam@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000 Extension: 4121.

Remisiones y Autorizaciones Externas
Correo: uisalud.solicitudes@uis.edu.co

Atencion al Usuario (SIAU)
Correo: uisalud.atenusuario@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000 Extension: 4101 - 4122.

Radicaciéon y Reembolsos

Correo: facturacion.uisalud@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000 Extension: 4152,

Tramites de Usuarios Plan POS,
Programas y Convenios

Correo: uisalud.autorizacion2@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000 Extension: 4116.

Aportes Pensionados y
Formatos Relacionados

Correo: uisalud.aportes@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000 Extension: 4116.

Horario de UISALUD:
Lunes a viernes
7:00a.m.a 12:00 m.

2:00 p. m. a 5:00 p. m.

Para mas informacion, visite nuestro
sitio web 0 comuniquese a los canales
2 de comunicacién indicados.

iA su servicio!

Enfermeria

Teléfono: 607 634 4000
Extensiones: 4125 - 4159 - 4164.

Jefes de Enfermeria
Correo: uisalud.enfermeriad@uis.edu.co
Teléfono: 607 634 4000
Extensiones: 4119 - 4136.

Horario de atencion:
Lunes a viernes
7:00a.m.a 12:30 m.y 2:00 p. m.a 7:00 p. m.

Citas Telefonicas y

Cancelacion de Citas

Teléfono: 607 634 4000
Extensiones: 4110 - 4101- 4210 - 4102.
Correo: uisalud.cancelacion@uis.edu.co

Horario de atencion:
Lunes a viernes
7:00a.m.a 12:30 m.y 2:00 p. m. a 7:00 p. m.

Servicio de Farmacia

Teléfono: 607 634 4000
Extensiones: 4126 - 4222.

UISALUD

Dovde.
Tiestés et contigo




