-
dgeraty

Sa lUd Instituto de Evaluacién
—

Tecnolégica en Salud

Via clinica para la atencion integral de
pacientes con fibrosis quistica

Noviembre de 2025



Instituto de Evaluacién

Tecnolégica en Salud
Evidencia que promueve confianza

Guillermo Alfonso Jaramillo Martinez
Ministro de Salud y Proteccion Social

Jaime Hernan Urrego Rodriguez
Viceministro de Salud Publica y Prestacion de
Servicios

Luis Alberto Martinez Saldarriaga
Viceministro de Proteccion Social

Rodolfo Enrique Salas Figueroa
Secretario General

John Edison Betancur Romero
Director de Regulacion de Beneficios, Costos
y Tarifas del Aseguramiento en Salud

Claudia Marcela Vargas Pelaez
Directora de Medicamentos y Tecnologias en
Salud

Julio César Cubillos Alzate
Subdirector de Beneficios en Aseguramiento

Ana Maria Herrera Eslava
Lider del proyecto MSPS

Adriana Maria Robayo Garcia
Directora Ejecutiva

Luz Mery Barragan Gonzalez
Subdirectora General y de Operaciones

Kelly Patricia Estrada Orozco
Gerente Técnica

Jefferson Antonio Buendia
Coordinador de la Unidad de Sintesis

Rosanna Camerano Ruiz
Epidemidloga lider del proyecto



El Instituto de Evaluacién Tecnoldgica en Salud (IETS) es una corporacion sin
animo de lucro, de participacién mixta y de caracter privado, con patrimonio
propio, creado segun lo estipulado en la Ley 1438 de 2011 y adscrita al Ministerio
de Salud y Proteccidn Social de conformidad con el articulo 160 de la Ley 2294
de 2023 “por medio de la cual se expide el Plan Nacional de Desarrollo 2022-
2026".

Su mision es contribuir al desarrollo de mejores practicas asistenciales en salud,
mediante la produccion de informacién basada en evidencia, a través de la
evaluacion de tecnologias en salud y guias de practica clinica, producidas con
rigor técnico, independencia y participacidon. Sus miembros son el Ministerio de
Salud y Proteccién Social (MSPS), el Ministerio de Ciencia, Tecnologia e
Innovacion (MINCIENCIAS, antes Colciencias), el Instituto Nacional de Vigilancia
de Medicamentos y Alimentos (INVIMA), el Instituto Nacional de Salud (INS), la
Asociacién Colombiana de Facultades de Medicina (ASCOFAME) y la Asociacion
Colombiana de Sociedades Cientificas (ACSC).

Autores

Camerano-Ruiz, Rosanna. Médica, MSc. Salud Publica. Unidad de sintesis.
Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS).

Buendia, Jefferson Antonio. Médico, Especialista en Neumologia Pediatrica, PhD
Farmacologia. Coordinador de la Unidad de Sintesis. Instituto de Evaluacion
Tecnoldgica en Salud (IETS).

Cantor-Cruz, Francy Tatiana. Psicéloga, MSc. Epidemiologia clinica. Unidad de
sintesis. Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS).

Castellar-Leones, Sandra Milena. Médica, Especialista en Medicina fisica vy
rehabilitacién.

Giraldo-Ospina, Gustavo Adolfo. Médico, Especialista en Genética médica.

Higuera-Carrillo, Michelle Melissa. Médica, Especialista en Gastroenterologia y
hepatologia pediatrica.

Jiménez-Villalobos, Claudia Esperanza. Terapeuta respiratoria.

Vargas-Gonzalez, Juan-Camilo. Médico, MSc. Epidemiologia clinica, PhD
Epidemiologia y bioestadistica. Unidad de sintesis. Instituto de Evaluacion
Tecnoldgica en Salud (IETS).

Vasquez-Sagra, Martha Catalina. Médica, Especialista en Neumologia pediatrica.




Expertos participantes

Angie Lorena Camacho Calderdn. Enfermera. Especialista en enfermeria materno
perinatal. Direccion de Promocion y Prevencién - Grupo de curso de Vida.
Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Catalina Lince Rivera. Médica y cirujana. Especialista en pediatria. Especialista
en neonatologia. Direccién de Promocion y Prevencion - Grupo de curso de Vida.
Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Angela Maria Pedraza Bernal. Médica y cirujana. Especialista en pediatria.
Especialista en neumologia pediatrica. Especialista en docencia universitaria.
Especialista en epidemiologia.

Tatiana Portella Giraldo. Médica y cirujana. Especialista en pediatria. Especialista
en neumologia pediatrica. Especialista en administracién en salud con énfasis en
seguridad social.

Diana Julieta Diaz. Médica y cirujana. Magister en salud publica. Master en
economia de la salud y del medicamento. Gerente de salud de ACEMI.

Angélica Patricia Suaza. Médica y cirujana. Especialista en gerencia de calidad
de servicios de salud. Lider técnica de la cohorte de enfermedades huérfanas.
EPS Salud Total.

Isabel Cristina Marin Orozco. Médica y cirujana. Especialista en evaluacion
econdmica en salud. Magister en epidemiologia clinica. Analista de nuevas
tecnologias en salud de EPS Sura.

Yeison Alexander Ardila Ruiz. Analista de gestion de riesgos. EPS Sura.

Victor Alonso Rios Carrasquilla. Médico y cirujano. Especialista en gerencia de la
calidad y auditoria en salud. Analista de nuevas tecnologias en salud de EPS
Sura.

Martha Herrera. Comunicadora social. Directora FIQUIRES.

Adriana Marcela Solano Cristiano. Enfermera. Magister en gestion y politicas en
salud. Subdirectora de FUNCOLEFH.

Maria Isabel Acevedo. Licenciada en educacién. Magister en educaciéon y en
musica. Miembro de la Junta Directiva de FECOER.




Fuerza ampliada

Lara-Sanchez, Andrea Johanna. Politéloga. Esp. Estado, politicas publicas y
desarrollo. Mgtr. Gestién publica. Jefatura de Métodos Cualitativos e
Investigacidon Social en Salud. Instituto de Evaluacién Tecnolégica en Salud
(IETS).

Montes Barragan, Eliana. Especialista en Gestién de Calidad y Proyectos.
Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS).

Torres, Fanny. Administradora de empresas. Asistente de participaciéon. Instituto
de Evaluacion Tecnolégica en Salud (IETS).

Agradecimientos

El Instituto de Evaluacién Tecnoldégica en Salud (IETS) expresa su
agradecimiento a todas las personas e instituciones que participaron en el
desarrollo de este documento. Su compromiso, conocimiento y experiencia
fueron fundamentales para fortalecer el rigor técnico y la relevancia de los
resultados presentados, contribuyendo al propdsito comun de mejorar la calidad,
la equidad y la sostenibilidad del sistema de salud en Colombia.

Asociacion Colombiana de Empresas de Medicina Integral - ACEMI.

EPS Salud Total.

EPS Sura.

Federacion Colombiana de Enfermedades Raras — FECOER.

Fundacidon Colombiana para Fibrosis Quistica - FIQUIRES.

Fundacion Colombiana Para Enfermedades Huérfanas - FUNCOLEFH.

Revisores del Ministerio de Salud y Proteccidon Social

Herrera Eslava, Ana Maria. Quimica Farmacéutica, Especialista en Gerencia y

Mercadeo, MSc. Farmacologia. Direccion de Regulacién de Beneficios, Costos y
Tarifas del Aseguramiento en Salud. Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Agudelo Arce, Ana Maria. Enfermera, Esp. Auditoria y garantia de calidad en
salud con énfasis en epidemiologia, MBA, Mgtr. Liderazgo estratégico en un
entorno global. Direccion de Regulacion de Beneficios, Costos y Tarifas del
Aseguramiento en Salud. Ministerio de Salud y Proteccion Social.




Avellaneda Lozada, Paola Astrid. Economista, Esp. Economia y gestion en salud.
Direccién de Medicamentos y Tecnologias en Salud (DMTS). Ministerio de Salud
y Proteccion Social.

Builes Gutiérrez, Aida Maired. Médica cirujana, Especialista en epidemiologia.
Direccién de Medicamentos y Tecnologias en Salud (DMTS). Ministerio de Salud
y Proteccion Social.

D’Pino Franco, Maria Cristina. Quimica Farmacéutica, Mgtr. (c) Economia.
Direccién de Medicamentos y Tecnologias en Salud (DMTS). Ministerio de Salud
y Proteccion Social.

MUnera Restrepo, Laura Milena. Enfermera, Mgtr. Salud Mental. Oficina de
Calidad. Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Rodriguez Rodriguez, Andrea Yanira. Odontdloga, Esp. Epidemiologia y MSc.
Salud Publica. Grupo Gestién Integrada de la Salud Cardiovascular, Bucal, del
Cancer y otras Condiciones Crdnicas. Ministerio de Salud y Proteccidon Social.

Vallejo Urrego, Michael Alexander. Médico y cirujano. Esp. Epidemiologia, Esp.
Gerencia en calidad en salud y MSc. en Genética humana. Grupo Gestidn
Integrada de la Salud Cardiovascular, Bucal, del Cancer y otras Condiciones
Cronicas. Ministerio de Salud y Proteccién Social.

Conflictos de interés

Los autores declararon sus intereses relacionados con el tema abordado, los
cuales fueron evaluados y gestionados por el Comité de Gestion de Conflictos de
Intereses del IETS, con el fin de mitigar riesgos de conflictos de intereses y
garantizar la independencia y objetividad en la formulacién de las
recomendaciones y conclusiones de este documento técnico.

Citacion

Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud - IETS. Via clinica para la atencidn
integral de pacientes con fibrosis quistica. 12 edicién. Bogota D.C.: Instituto de
Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS); 2025.

Derechos de autor

En el marco del Contrato Interadministrativo MSPS-1497-2025, los derechos
patrimoniales de este documento, sin perjuicio de las citas y referencias
bibliograficas referenciadas, son propiedad del Ministerio de Salud y Proteccion
Social, y los derechos morales de autor son propiedad de los colaboradores del
Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS).




Confidencialidad

El presente documento contiene informacién confidencial que sdlo podra ser
utilizada con el propdsito de realizar una debida ejecucidon de lo propuesto en
este documento, quedando prohibido a quien la recibe compartirla con terceros.
Cualquier trasgresion a la presente obligacién de confidencialidad dara lugar a
las acciones judiciales y la indemnizacion por perjuicios a que haya lugar.

Fuente de financiacion

El presente documento fue financiado por el Ministerio de Salud y Proteccion
Social mediante el contrato MSPS-1497-2025, el cual fue suscrito entre el
Ministerio de Salud y Proteccion Social y el IETS.

Correspondencia

Ministerio de Salud y Proteccién Social

Bogota, D.C., Colombia

Carrera 13 No. 32-76

Teléfono Conmutador: 601 330 5000

Linea gratuita fuera de Bogota: 018000960020
http://www.minsalud.gov.co
correo@minsalud.gov.co

© Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2025.

Instituto de Evaluacion Tecnoldgica en Salud (IETS)
Bogota, D.C., Colombia

Cra. 45 No. 108A-50 Oficina 401

Teléfono: (+57) 318 335 5525

http://www.iets.org.co

contacto@iets.org.co

© Instituto de Evaluacién Tecnoldgica en Salud, 2025.



http://www.iets.org.co/
mailto:contacto@iets.org.co

Contenido

3 R N oY oo Yo 5[ o oY 1 1
N £\ T | 1ol 1
0 R 1\ o= 1 o Lol = 1
2.2 PobIacion ODJELIVO tuuiuriiri i e 2
2.3 L1 YU = o 0 1= 2
3. O EEIVOS e e 2
3.1 Objetivo general ..o e 2
3.2 ODbjJetiVOs ESPECITICOS. . uuiri ittt ittt i rnaeaneanes 2
4. MetodolOgia . ooveriieii i 3
4.1  Conformacion del grupo desarrollador.......c.cvviiiiiiiiiiiici e 3
4.2 Elaboracion de matriz de iNterVeNCIONES....vvviieee et iiiiieeeeeeenninnes 3
4.3  Elaboracion de algoritmOsS . ..uiieeiee i it i, 4
4.4  Elaboracion de iINAICAOOrES . . ... nnnnnnns 4
4.5 Validacién interna de algoritmos ...ovvvriiiii i 4
4.6 Validacidon externa de algoritmos ...oevviiieii i i reeaaees 5
R Y [ o 1 o g o o 1= 6
5.1 (006 01 YZ=1 a0l 0] 2 11 6
I A =101 [ 74 | (= 7
3G TN I T 1= T | Yo 1= oo J 9
5.4 Tratamiento integral ......c.oooiiiiiiii i 13
5.5 Prevencion de compliCaCioNES. .. .uvriiriiiriii it eire e nneeieeanens 17
5.6 S EgUIMIENE D . it 19
| s [ Tot=Te [0 =Y 21
RS ST =] 0 101 = 28
AN 1S 1= 31
Anexo 1. Informe de conformacion del grupo desarrollador, mapeo de los
actores y convocatoria a espacios participativos .......cccevviiiiiiiiiiii i 31
| g} o Yo [ U 1ol [ o 1 31
Metodologia de la convocatoria......oovivieii i 31
ANexo 2. Matrices de INtEIrVENCION S . uvr it iiie ittt eeriasseenasseenasseennnss 47

Listado de tablas

Tabla 1. Manifestaciones clinicas de la fibrosis quistica..........cccoeviiiiinnnnnn. 10
Tabla 2. Indicador - Proporcién de neonatos con tamizaje para FQ.............. 21
Tabla 3. Indicador - Proporciéon de neonatos con prueba de confirmacién dentro
(o 1] I 0T o o T Lo 22



Salud

Tabla 4. Proporcidon de pacientes con determinacién de genotipo en el periodo

........................................................................................................ 22
Tabla 5. Indicador - Tiempo desde el diagndstico a la atencion integral........ 23
Tabla 6. Indicador - Tiempo a valoracién integral inicial exhaustiva ............. 24
Tabla 7. Proporcién de pacientes valorados para terapia modificadora de la
BN ErMEdad . e 24
Tabla 8. Indicador - Proporcién de pacientes con terapia moduladora en
seguimiento efectivo COMPIELO ..o 25
Tabla 9. Indicador - Proporcion de pacientes con FQ con evaluacion integral
completa en el PeriodO . .....o.uiiii i s 26
Tabla 10. Expertos clinicos del grupo desarrollador.........covvivvieviniiieiinnnnenns 32
Tabla 11. Delegados del Ministerio de Salud y Proteccidon Social.................. 33
Tabla 12. ACtOres CONVOCAAOS ....vviiiiiet ittt e e a e a e eaneens 34
Tabla 13. Expertos metoddlogos del grupo desarrollador del IETS................ 35
Tabla 14. Participantes en la validacion interna........ccoooviiiiiiiii i s 36
Tabla 15. Participantes de la sesidn de validacidn externa..........cccvvvvvennnnn. 38
Tabla 16. Categorias de participacion .........coviiiiiiiiiii e 43

Tabla 17. Matriz sintesis de declaracion y analisis de conflictos de interés .... 44
Tabla 18. Matriz de intervenciones de tamizaje neonatal de fibrosis quistica . 47

Tabla 19. Matriz de intervenciones del diagndstico de fibrosis quistica.......... 52
Tabla 20. Matriz de intervenciones de la prevencidn de complicaciones de fibrosis
o L1 ] = 57
Tabla 21. Matriz de intervenciones del tratamiento integral de fibrosis quistica
........................................................................................................ 63
Tabla 22. Matriz de intervenciones del seguimiento de fibrosis quistica ........ 90

Listado de figuras

Figura 1. Algoritmo de tamizaje neonatal ...........ccoviiiiiiiiiiiii 8
Figura 2. Algoritmo para el diagndstico de fibrosis quistica.........cccvvvvuvennnnn. 12
Figura 3. Via clinica de tratamiento integral — Primera parte............c.cvvvvnens 14
Figura 4. Via clinica de tratamiento integral — Segunda parte ..................... 15
Figura 5. Algoritmo para indicacién de terapia moduladora .............c.ccevuee.. 16
Figura 6. Algoritmo de prevencién de complicaciones.........ccveviiviiiiiiiinnnnnns 18

Figura 7. Algoritmo de SeguimientO .......ccviiiiieeii i e e e nens 20




ud

Sal

Glosario

Atencion integral en salud: Conjunto de acciones coordinadas,
complementarias y efectivas para garantizar el derecho a la salud, expresadas
en politicas, planes, programas, proyectos, estrategias y servicios, que se
materializan en atenciones dirigidas a las personas, familias y comunidades para
la promocién de la salud, prevencion de la enfermedad, diagndstico, tratamiento,
rehabilitacién y cuidados paliativos (1).

Caso confirmado de fibrosis quistica: a) Todo paciente con clinica
compatible con FQ y concentracion de cloro en sudor = 60 mmol/L. o b) Paciente
con clinica sugestiva de FQ, concentracién de cloro en sudor entre 30-50 mmol/L
y confirmacién genética de mutacidon causante de FQ. o c) Pacientes con clinica
sugestiva de FQ, test genético no conclusivo, pero pruebas funcionales para
CFTR conclusivas de disfuncion enzimatica (2).

Caso improbable de fibrosis quistica: a) Paciente con clinica sugestiva de la
enfermedad, pero concentracion de cloro en sudor <29 mmol/L. o b) Paciente
con clinica sugestiva de FQ, y test genético negativo para mutaciones asociadas
con FQ. o c¢) Paciente con clinica sugestiva de FQ, test genético no conclusivo
para mutaciones asociadas con FQ, y pruebas funcionales de CFTR sin alteracion

(2).

Caso compatible con desorden metabdlico relacionado con fibrosis
quistica: a) Pacientes con clinica de FQ o tamizaje neonatal positivo,
concentraciéon de cloro en sudor <30 mmol/L, y dos mutaciones patogénicas
relacionadas con la enfermedad o una mutacién patogénica y una indeterminada
para la enfermedad. o b) Pacientes con clinica de FQ o tamizaje neonatal
positivo, concentracion de cloro en sudor 30-59 mmol/L, y cero o una mutacion
patogénica asociada a la enfermedad (2).

Caso probable de fibrosis quistica: Paciente con tamizaje neonatal positivo,
o clinica compatible en quien no se ha terminado el estudio diagnostico (2).

Clasificacion Child-Pugh: Sistema de puntuacion disefiado para determinar la
gravedad de la enfermedad hepatica segun el grado de ascitis, las
concentraciones séricas de bilirrubina y albumina, el tiempo de protrombina y el
grado de encefalopatia (3).

Curso de vida: Enfoque que aborda los momentos del continuo de la vida y
reconoce que el desarrollo humano y los resultados en salud dependen de la
interaccion de diferentes factores a lo largo del curso de vida. Estudia a largo
plazo los efectos en la salud o la enfermedad de la exposicidén a riesgos fisicos o
sociales durante la gestacion, la infancia, la adolescencia, la juventud y la vida
adulta (4).
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Electrolitos en sudor: Consiste en la estimulacién de la secrecion de sudor por
iontoforesis con pilocarpina y la recoleccién de la muestra en soporte de gasa,
papel de filtro o dispositivo adecuado. Se realiza el analisis cuantitativo de la
concentracién de cloruro utilizando el método de Schales-Schales o el clorimetro
digital especialmente disefiado para cuantificar cloruros en sudor (5).

Repositorio de tamizaje neonatal: Es un sistema de informacién disefiado
por el Instituto Nacional de Salud que opera mediante la recoleccién de
informacién asociada a las actividades analiticas de los laboratorios que realizan
pruebas de tamizaje neonatal metabdlico y tiene como propdsito almacenar
informacién para analisis y toma de decisiones en lo referente a Ia
implementacidn y progresividad del programa de tamizaje neonatal (6).

Ruta integral de atenciéon para la promocion y mantenimiento de la
salud: Define las condiciones necesarias para asegurar la integralidad en la
atencidon por parte de los agentes del sistema de salud y de otros sectores.
Comprende acciones sectoriales e intersectoriales; intervenciones de caracter
individual y colectivo, dirigidas a promover la salud, prevenir el riesgo, prevenir
la enfermedad y generar cultura del cuidado de la salud en las personas, familias
y comunidades, mediante la valoracién integral del estado de salud, la deteccién
temprana de alteraciones; la proteccion especifica y la educacién para la salud

(7).

Tamizaje neonatal: Definido en la Ley 1980 de 2019 (8) como “el conjunto de
acciones involucradas para la deteccién temprana de Errores Innatos del
Metabolismo y enfermedades que puedan deteriorar la calidad de vida y otras
alteraciones congénitas del metabolismo, como lo son la toma de muestra de
sangre del cordén umbilical y del talén en el recién nacido, destinada a realizarle
pruebas especificas para detectar tempranamente, tratar y hacer seguimiento a
lo largo de la vida a alteraciones metabdlicas, endocrinas, visuales o auditivas
para las cuales exista tratamiento que, de no ser detectadas, aumentan la
morbilidad, generan discapacidad fisica o cognitiva y aumentan la mortalidad
infantil”.
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1. Introduccion

La fibrosis quistica (FQ) es una enfermedad autosdmica recesiva, crdnica y
multisistémica que compromete a las glandulas exocrinas y que afecta
significativamente la calidad de vida (9). Es clasificada como enfermedad
huérfana definida en la Resolucion 430 de 2013 como aquella con una
prevalencia en Colombia inferior a 1 por cada 5.000 personas. De acuerdo con
el Informe de evento de Enfermedades Huérfanas-Raras, del Instituto Nacional
de Salud (INS), en el 2024 la FQ ocup6 el puesto 43 dentro del listado de las
985 EH-R reportadas y una proporcion del 0,4% (60 de 13. 930) del total de
casos de EH-R notificados al Sivigila (10).

En Colombia, la atenciéon de las enfermedades huérfanas-raras (EH-R) se
sustenta en un conjunto de disposiciones que buscan garantizar la respuesta
adecuada a estas condiciones poco frecuentes. La Constitucion Politica, el Plan
Nacional de Gestidn para las Enfermedades Huérfanas-Raras y el Plan Decenal
de Salud Publica 2022-2031 reconocen el derecho a la salud y la necesidad de
un abordaje especializado para estas patologias con el objetivo de mejorar la
calidad de vida de las personas con EH-R, asi como la de sus familiares y
cuidadores, promoviendo ademas su inclusién y participacién social en el pais.

Asimismo, definen acciones orientadas a garantizar un acceso efectivo a la
atencién integral e integrada dentro del marco de la Atencién Primaria en Salud
y del Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) (11) desde un
enfoque integral orientado a fortalecer su manejo y atencién en Colombia (12).
El enfoque se centra en promover y mantener la salud de las personas con EH-
R a lo largo del curso de vida y en diversos entornos, con especial énfasis en el
hogar y en el apoyo a cuidadores.

Esta via clinica toma como insumo los Lineamientos para la atencién integral de
personas con fibrosis quistica que fueron formulados a partir de la mejor
evidencia disponible y validados con expertos para adaptarlos al contexto
colombiano y pretende ser una herramienta para la estandarizacion de la
practica clinica y la garantia de la atencidon integral de la fibrosis quistica en
nuestro pais.

2.Alcance
2.1 Alcance

Este documento tiene como propdsito desarrollar una via clinica para la atencion
de pacientes con fibrosis quistica en Colombia, que permita operacionalizar las
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recomendaciones derivadas de los lineamientos desarrollados para esta
condicion.

2.2 Poblacién objetivo

Personas con sospecha o diagndstico de fibrosis quistica, independientemente
de su edad, sexo, origen socioecondmico, ubicacién geografica, pertenencia
étnica, identidad de género, discapacidad u otras circunstancias.

2.3 Usuarios

e Médicos generales y especialistas, equipos interdisciplinarios de salud que
incluyen profesionales en enfermeria, terapia respiratoria, fisioterapia,
nutricidon y dietética, psicologia y demas profesionales que participen en la
atencion en salud, en todos los niveles de atencion.

e El Ministerio de Salud y Proteccidon Social.

e Las Entidades Administradoras de Planes de Beneficios de Salud (EAPB),
instituciones prestadoras de servicios de salud, entidades regulatorias, y
organismos de vigilancia y control

e Familiares y cuidadores de personas con fibrosis quistica.

e Organizaciones de pacientes con fibrosis quistica.

3.0bjetivos
3.1 Objetivo general

Desarrollar la via clinica para la atencidon integral de personas con fibrosis
quistica a partir de los Lineamientos técnicos para la atencion de personas con
fibrosis quistica del IETS.

3.2 Objetivos especificos

1. Transformar los lineamientos técnicos en algoritmos del proceso de
atencién de la fibrosis quistica.

2. Definir las intervenciones para brindar una atencion integral para asegurar
una atencion de calidad —pertinente, oportuna, accesible, segura,
continua y humanizada — a las personas con fibrosis quistica.
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3. Establecer indicadores para evaluar el proceso de atencidén de personas
con fibrosis quistica.

4.Metodologia

Con base en el documento de Lineamientos técnicos para la atencién de
personas con fibrosis quistica del IETS, la metodologia para el desarrollo de esta
via clinica sigue un proceso sistematico de seis pasos para su elaboracion:

1. Conformacién del grupo desarrollador.

2. Elaboracion de la matriz de intervenciones.
3. Elaboracién de algoritmos.

4. Elaboracién de indicadores.

5. Validacién interna de los algoritmos.

6. Validacién externa de algoritmos.

A continuacion, se detalla cada uno de los pasos.

4.1 Conformacion del grupo desarrollador

Se conformd un grupo desarrollador con expertos metodoldgicos y especialistas
clinicos con experiencia en el manejo de la fibrosis quistica, quienes
acompafaron y apoyaron todo el proceso de construccién de la via clinica. El
proceso de mapeo de actores, convocatoria y evaluacion de conflictos de interés
para el involucramiento de los expertos clinicos se encuentra en el Anexo 1.
Informe de conformacion del grupo desarrollador, mapeo de los actores y
convocatoria a espacios participativos

4.2 Elaboracion de matriz de intervenciones

Se plantearon las intervenciones requeridas para garantizar la continuidad en la
atencién en salud, a partir de los lineamentos técnicos basados en evidencia y
que estuvieran armonizadas con el marco normativo legal vigente relacionado
con la atencién de enfermedades huérfanas-raras, tamizaje neonatal, vigilancia
de eventos en salud publica y de calidad de la atencién en salud. Este ejercicio
permitid identificar a los responsables de la ejecucion de las intervenciones, la
frecuencia de ejecucién y el entorno de desarrollo. Las matrices construidas para
el abordaje de las dimensiones de tamizaje, diagndstico, tratamiento integral,
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prevencion de complicaciones y seguimiento fueron construidas y discutidas al
interior del grupo desarrollador (Anexo 2. Matrices de intervenciones

4.3 Elaboracién de algoritmos

Luego de la identificacién de las acciones requeridas para la atencidn integral en
las matrices de intervencion, se realizo la seleccidon definitiva de las acciones que
harian parte de los algoritmos. El disefio preliminar fue elaborado y discutido al
interior del grupo desarrollador y en conjunto con los referentes técnicos del
MSPS que acompafiaron todo el proceso del desarrollo de la via clinica. El disefio
y diagramacion definitiva de los algoritmos se realizd de acuerdo con las
recomendaciones del Manual Metodoldgico para la Elaboracién e Implementacion
de Rutas Integrales de Atencién en Salud (RIAS) del Ministerio de Salud vy
Proteccion Social (1).

4.4 Elaboracidon de indicadores

A partir de la matriz de intervenciones y los algoritmos de tamizaje, diagndstico,
tratamiento integral, prevencién de complicaciones y seguimiento, se
identificaron acciones susceptibles de ser medidas a través de indicadores de
proceso y de resultado que permitan hacer un seguimiento a la implementacion
de la via clinica y la elaboracién de los algoritmos de la via. Este proceso se
complemento con la revisidon de los indicadores propuestos en la Guia de Practica
Clinica para la prevencién, diagndstico, tratamiento y rehabilitacion de Fibrosis
Quistica del Ministerio de Salud y Proteccidon Social (2014) y de otras vias
clinicas.

4.5 Validacion interna de algoritmos

Una vez construidos los algoritmos preliminares, se llevé a cabo una mesa de
trabajo entre el grupo desarrollador y el MSPS (Anexo 1. Informe de
conformacion del grupo desarrollador, mapeo de los actores y convocatoria a
espacios participativos) con el propdsito de validar las intervenciones, las
acciones o procesos, el orden a seqguir y la informacién a tener en cuenta durante
la aplicacion de la via clinica. Las dependencias que participaron en la mesa de
trabajo fueron:

e Direccidon de Beneficios, Costos y Tarifas del Aseguramiento en Salud.

e Direccidon de Medicamentos y Tecnologias en salud.
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Direccién de Promocién y Prevencion — Subdireccion de Enfermedades No
Transmisibles - Grupo de gestidon integrada de la salud cardiovascular,
bucal, del cancer y otras condiciones cronicas.

Direccién de Promocion y Prevencion - Grupo de curso de vida.

Oficina de Calidad.

Validacion externa de algoritmos

Se realizé una convocatoria a usuarios de la via clinica para realizar un ejercicio
de validacidon externa de los algoritmos. El proceso para la identificaciéon de
actores y la conformacion del grupo de validacion externa se presenta en el
Anexo 1. Informe de conformacion del grupo desarrollador, mapeo de los actores
y convocatoria a espacios participativos.

El objetivo de la validacién externa fue dar a conocer la propuesta de algoritmos
y recibir retroalimentacién en forma de comentarios y observaciones por parte
de un grupo de representantes de quienes seran usuarios de esta via clinica.

La metodologia seguida para la validacion externa fue la siguiente:

1.

Conformacion del grupo de validacion externa (Anexo 1. Informe de
conformacién del grupo desarrollador, mapeo de los actores vy
convocatoria a espacios participativos).

Presentacion por parte del grupo desarrollador del IETS del objetivo,
alcance y metodologia para la elaboracion de la via clinica y de la
metodologia a seguir en el proceso de validacién externa.

Presentacion de los algoritmos para cada una de las dimensiones de la via
clinica (tamizaje, diagnostico, tratamiento integral, prevencion de
complicaciones y seguimiento).

Discusidon de propuestas de ajuste y realizacién de dichos ajustes, si el
grupo estuvo de acuerdo con los mismos.

. Aprobacién de la version de los algoritmos. En este caso cada uno de los

participantes manifesté su acuerdo de viva voz o escribiendo si estaba de
acuerdo con la versién final.

Envio de los algoritmos al grupo de participantes por medio de un enlace
a través de correo electronico. Se envid, asi mismo, un formulario para
hacer una recoleccién de comentarios adicionales posterior a la sesién de
validacién externa.




5.Algoritmos

La via clinica con sus algoritmos de tamizaje, diagndstico, tratamiento integral,
prevencion de complicaciones y seguimiento, pretende estandarizar la atencién
de personas con FQ mediante la traduccion de los lineamientos en un proceso
secuencial y ldgico. Se identifican las entradas de las atenciones, los momentos
de decisidon y las acciones durante el curso de la atencion interdisciplinaria
(1,13).

A continuacién, se presentan las convenciones usadas como guia para la lectura
de los algoritmos.

5.1 Convenciones

INICIO NOTAS
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CONECTOR
BASE DE DATOS
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INTERVENCION ACTIVIDAD

DECISION FIN DEL ALGORITMO
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5.2 Tamizaje

El tamizaje neonatal debe realizarse en todos los recién nacidos segun lo
establecido en la Ley 1980 de 2019 por medio del Programa de tamizaje neonatal
en Colombia. En la actualidad, la prueba indicada para la deteccién de FQ dentro
del tamizaje neonatal basico es la tripsina inmunorreactiva (TIR) y el INS es el
responsable de generar los lineamientos técnicos para la adecuada toma y
procesamiento de las muestras.

Las Instituciones Prestadoras de Servicios de Salud (IPS) deben garantizar la
toma y preservacion de la muestra de sangre de talon de los recién nacidos y
segun el nivel de atencion, puede ser tomada por un profesional en medicina,
enfermeria o bacteriologia. La actuacién ante una primera prueba TIR positiva y
los pasos a seguir se muestran en la Figura 1.

Todas las pruebas de tamizaje neonatal deben reportarse al Repositorio de
Tamizaje Neonatal del INS y en aquellos recién nacidos con una prueba de
tamizaje neonatal positiva debera notificarse al Sivigila mediante la Ficha de
notificacion de defectos congénitos.
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Figura 1. Algoritmo de tamizaje neonatal

L Debe realizarse a todos los recién nacidos )

7« Tomar una muestra de sangre de talén en
papel filtro. |
I e En recién nacidos a término la prueba
TIR1 debe tomarse en las primeras 24-72

| horas de vida.
e En recién nacidos prematuros extremos
(<28 semanas) tomar la prueba TIR1|
| después de las 72 horas y cuando tenga
.. .estabilidad clinica... .. . . .

No

Registro de las pruebas en el
repositorio de tamizaje neonatal
d o

¢Resultado

Notificar al Sivigila mediante la
Ficha de defectos congénitos

1. En casos de tener una prueba TIR1 positiva, debe
realizarse una TIR2 a la tercera semana.

|2. Serd responsabilidad del laboratorio notificar dj
manera oportuna a las aseguradoras o quien haga su
e veces sobre el resultado positivo de la prueba TIR1 (el
Tamizaje neonatal los 10 dias posteriores a la toma de la muestra). r‘
positivo |
3. Correspondera a la aseguradora o quien haga suj
veces, de garantizar de forma oportuna de lo
|procesos derivados de este resultado.

S s s )

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos para la atencién integral de
personas con fibrosis quistica (2025).



5.3 Diagnostico

El diagndstico de la FQ se realiza ante manifestaciones clinica que hacen
sospechar FQ (Tabla 1), historia familiar o prueba de tamizaje neonatal positiva
(TIR:/TIR) y la prueba de electrolitos en sudor es considerada el estandar de
oro para la confirmacién diagndstica (14). La Figura 2 presenta el algoritmo para
el diagndstico de la FQ.

Por otro lado, los estudios moleculares estan indicados cuando la prueba de
electrolitos en sudor tiene un resultado intermedio O en FQ confirmada o
sospechada para identificar el genotipo O en pacientes con prueba de electrolitos
en sudor normal con una fuerte sospecha clinica de FQ (5). Sus resultados se
pueden interpretar utilizando los siguientes criterios (15):

e Mutacion causante de la FQ: confirma el diagndstico en pacientes con 2
de estas copias en alelos separados (en trans). Requiere de confirmacién con
la prueba del sudor con valores > 30 mmaol/I.

e Mutacion de consecuencia clinica variable (MVCC): mutacidon que en
combinacién con una causante de FQ u otra mutacion MVCC, puede causar

FQ.

e Mutacion no caracterizada, indefinida: mutacién que no ha sido evaluada
para la CFTR y puede ser causante de enfermedad o de consecuencia clinica
variable o benigna.

e Mutacion que no causa FQ: con 1 o mas de estas mutaciones es poco
probable un diagndstico de FQ como resultado de ese alelo.

La segunda indicacion del estudio molecular corresponde a la genotipificacion de
todas las personas con diagndstico confirmado de FQ para determinar si son
elegibles para la terapia moduladora, asesoria genética y orientaciéon del
pronostico (14,16).
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Tabla 1. Manifestaciones clinicas de la fibrosis quistica

Sistema

Sintomas

RN

Lactantes

Escolares

Adultos

Respiratorio

Tos cronica con expectoracion

%k %k

Sinusitis cronica

*| x| Prescolares

¥| ¥|Adolescentes

Sibilante recurrente o asmatico que no
responde al manejo usual

*
*

*

Multiples hospitalizaciones por patologia
respiratoria

Bronquiectasias

Xk

Xk

Infeccidon respiratoria por pseudomonas,
estafilococo o micobacterias (en poblaciones
de alto riesgo como comunidades indigenas,
rurales dispersas o hijos de madres con
diagnéstico confirmado o sospechoso de TB
activa)

Xk

Xk %

Xk

X %

Hipocratismo digital u otros signos de
insuficiencia respiratoria cronica

Xk

X %

Enfermedad pulmonar crénica

Xk

k% k

intestinales

Gastro

Ileo meconial

Ictericia neonatal persistente

Insuficiencia pancreatica: Sintomas diarrea
cronica, esteatorrea, distension abdominal

>k k

>k k

Pancreatitis recurrente

Deficiencia vitaminica

Cirrosis biliar e hipertensién portal

Xk

k% k

Inarias

Genitour

Infertilidad masculina por azoospermia
obstructiva

>k k

Fertilidad femenina reducida

>k k

Endocrinolégic
as

Falla del medro: Bajo peso persistente
pese adecuado aporte nutricional, pérdida
de peso injustificada o retardo en el
crecimiento

Diagnostico de Diabetes temprana.
Pacientes que debuten con polidipsia,
polifagia, poliuria, parestesias, dolor

10




abdominal y que los paraclinicos muestren
elevacion de la glucosa sérica.
Osteoporosis temprana: Sintomas pueden
incluir fracturas por traumas leves,
escoliosis, dolor cervical o lumbar.

Fuente: elaboracién propia a partir de las referencias (2,5,14)
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Figura 2. Algoritmo para el diagndstico de fibrosis quistica

| Rutas de ingreso al
algaritma diggnidsticn |
-

ragistro an la historia clinica y
base de datas institudanal

Daspuds da confirmar &l |
|d|ugnﬁd5|:|:|, B un BEmpo Gue no
supere los dos meses de nacida,
inicie su atanddn con wn equipa |
interdisciplinario.

ll.a red de prastacidn de servicios debe gestionar la remisidn oportuna del
as las personas con diagnéstioo de FQ a un centre de referenda para

brosis quistica para valoracién integral ¥ prescripadn del tratamients
|Inr.:|;rd que favorezca el bienestar peneral.

—_— 4

p— —

* La prueba de electrolitos en sudor es =l estindar de oro para ef diagndstico de fibrosis guistica.

# El valor de cloruro =n sudor 260 mmol/L en dormetria directa confirma =l diagndstice o =80 mmalfL por condwctividad. l

= Lok valoras ntermedios entre 30 a 5% mmalfL (clorimatria directa) o de 50 a 79 mmed/L {conductividad ) ne dascartan |a
enfermadad ¥ requieren confirmacidn gandtica o funcional,

En aquellas casos que Ingresaran al algeritma dagndstico por una prueba recnatal positiva, deberd actuakizarse & estad en ka ficha |
rotificacion de defectos congénitos luege de confirmar o descartar = diagnéstico de FQ.

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos para la atencién integral de
personas con fibrosis quistica (2025).
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5.4 Tratamiento integral

Por tratarse de una enfermedad multisistémica, la FQ requiere una atencién y
seguimiento a cargo de un equipo multidisciplinario en un centro especializado.
El tratamiento integral debe ser individualizado y enfocado en los sistemas
comprometidos por la enfermedad. Desde el momento del diagndstico, la
persona con FQ debe recibir consejeria genética y ser evaluada para el inicio
oportuno del tratamiento farmacolégico (9).

Los objetivos principales del tratamiento farmacoldgico de la FQ son (9):

e Para el mantenimiento de la funcién pulmonar lo mas normal posible
mediante el control de la infeccion de las vias respiratorias y la limpieza
de la mucosidad de las vias respiratorias: mucoliticos, broncodilatadores,
antibioticos orales o inhalados y antiinflamatorios.

e Terapia nutricional y manejo de la insuficiencia pancreatica: enzimas
pancreaticas y alimentos con propdsito médico especial (APME) para
mantener un crecimiento adecuado y el estado nutricional.

¢ Manejo de las complicaciones: insulinas en diabetes asociada a FQ y
bifosfonatos en casos de osteoporosis/osteopenia.

e Terapia moduladora de la CFTR: Estas terapias actlan directamente sobre
la proteina CFTR defectuosa con el fin de restaurar su funcién y mejorar
el transporte de cloro y bicarbonato en las superficies epiteliales. Su
objetivo general es restablecer la funcion del canal CFTR, optimizando la
hidratacion de las secreciones y reduciendo la viscosidad del moco en las
vias respiratorias, el pancreas, el intestino y las glandulas sudoriparas. La
decisién del inicio de la terapia moduladora se muestra en la Figura 5.

Los tratamientos no farmacoldgicos en FQ estan orientados a optimizar la
funcién pulmonar, fisica y el estado nutricional. Esto se realiza mediante
multiples estrategias.
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Fuente: elaboracién propia a partir de los Lineamientos para la atencidn integral de personas con fibrosis quistica (2025).
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Figura 4. Via clinica de tratamiento integral - Segunda parte

fferacién de la fundi ) /\

pulmonar moderada a hepatico?

¢Diabetes?

I ——

l*ON/OFF con ciclos de 28 dias. |
1. Tobramicina 300 mg inhalado cada 12 horas.

| 2. Colistina 80 - 150 mg (1 a 2 millines de unidades) inhalados cada 12 horas. |

3. Aztreonam 75 mg inhalados cada 8 horas |
*Se recomienda el uso de azitromicina por periodos de 6 meses, en pacientes con FQ y mayores de 6 afios con infeccién crénica por P. aeruginosa para disminuir
lel nimero de exacerbaciones y mejorar la funcién pulmonar. La dosis recomendada es de 250 mg tres veces por semana en menores de 40kg y 500 mg tres|
veces por semana cuando el peso sea mayor a 40 Kg.

Fuente: elaboracion propia_a_pgrt_ir_dé los Lineamientos Ba?a_IQ a_te_n?:igm_iﬁte_g;aT d_e_pér;onas con fibrosis quistica (2025).
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Figura 5. Algoritmo para

indicacion de terapia moduladora

Pre-formulacion por primera vez

Indicada por neumologia pediatrica o

genética médica

Paraclinicos Atencié6n interdisciplinaria

Neumologia pedidtrica
Grupo interdisciplinario
Concepto de oftalmologia

Tontoforesis que confirmé el
diagnéstico.

Estudio genético

Funcién hepética: hepatica:
Transaminasas (ALT y AST),|
bilirubina total, albGmina v,
tiempos de coagulacién en|
todos los pacientes.

Funcién renal.

Espirometria.

Seguimiento
farmacoterapéutico para
explicar a los pacientes qué
esperar del tratamiento.

Gastroenterologia y hepatologia

Otras consideraciones

Valoracién por nefrologia: en|
caso de enfermedad renal
Valoracién por ginecoobstetricial

para mujeres en edad fértil o

Interacciones medicamentosas
Consentimiento informado

ZApto para el inicio de
terapia moduladora?

2 Tienen criterios para

INo se avala el inicio de terapia moduladora en:

- Sindrome metabglico asociado a FQ / Tamizaje positivo y)
diagnéstico no concluyente.
+ Enfermedad relacionada con la CFTR.

A hepatica con én Child Pugh clase 3.
Restriccion de edad minima (= 2 ahos) para)
lexacaftor/tezacaftor/ivacaftor
Criterios de suspension
de hepatotoxicidad:

« Elevacion de las enzimas hepaticas (AST 0 ALT) 5 veces por encima del limite superior normal O|
« Elevacion de las enzimas hepaticas (AST o ALT) 3 veces por encima del limite superior normal +|
e!evacibf\ de las bilirrubinas dos veces por encima del limite superior normal O

suspension?

. de sintomas clinicos de toxicidad hepatica como: ictericia y/o coluria, nauseas of
vomitos inexplicables, dolor en el cuadrante superior derecho o anorexia.

Deben estudiar otras causas de elevacion de las transaminasas

« Eventos adversos graves asociados al tratamiento

= Segun la ion del equipo i isciplinario, no cumplan los criterios de respuesta al
modulador de CFTR o que no cumplan con el tratamiento y/o requieran seguimiento

Monitoreo estricto

-
[Criterios para reiniciar terapia moduladora:

» Después de la normalizacién de

evaluar de forma individual el
Ireinicio de la terapia moduladora en conjunto con|

2 Se puede rei

Fuente: elaboracion propia a partir

terapia?

o En el caso de eventos adversos y una v
Iresueltos, debe considerarse el reinicio progresiv
|de la terapia, de comin acuerdo entre el equip

ftratante y la fami

de los Lineamientos para la atencién

personas con fibrosis quistica (2025).

integral de
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5.5 Prevencion de complicaciones

La prevencion de complicaciones (Figura 6) tiene como propdsitos
fundamentales prevenir exacerbaciones pulmonares, la inmunizacion, deteccidn
temprana de alteraciones metabdlicas y endocrinas, y mantener un adecuado
estado nutricional.

Para cumplir con estos propdsitos es necesario que los pacientes tengan un
seguimiento estricto en el que se indague sobre la adherencia al tratamiento, se
resuelvan dudas y se brinde acompafamiento psicosocial. Adicionalmente, es
responsabilidad del asegurador o quien haga sus veces de garantizar el
seguimiento y el esquema de vacunacion completo segun lo establecido en el
Programa Ampliado de Inmunizaciones (PAI).
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Figura 6. Algoritmo de prevencién de complicaciones

farmacolégico, educacién y resclucién de preguntas; adaptar segdn la

Indagar sobre la adherencia al tratamiento famkamluglm y no
" condicitn dlinica y las necesidades de Ia persona con FQ

|

Prevenciénde
| o de selud mental J

Estado nutricional

Deteccién y manejo : i
Inmunizacién

Sospecha de
exacerbacion
pulmonar?

LSignos de
desnutricion?

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos praIa atencioén integral de personas con fibrosis quistica (2025)
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5.6 Seguimiento

El seguimiento de los pacientes con FQ debe ser integral por el equipo
interdisciplinario (Figura 7) de la siguiente manera:

e Control médico especializado debe realizarse al menos cada tres meses

e Valoraciones nutricionales, fisioterapéuticas y de apoyo psicosocial
pueden programarse con intervalos de uno a tres meses, segun la
condicioén clinica.

e Control multidisciplinario integral cada seis a doce meses, con la
participacion de todo el equipo tratante.

e Control de paraclinicos segun criterio médico.

Adicionalmente, debe garantizarse la transicion de pediatria a medicina de
adultos asi como la adherencia y continuacién del tratamiento.
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Periodicidad del seguimiento:

1.El control médico especialzado debe realizarse al menos
cada tres meses

2 las ¥ da apeyo
psicosocial puedén propramerse con intervalos de una & tres
rmeses, s=gin la condicién dinica.

3. control multidisciplinario integral cada seis & doce meses,
con ka participacidn da tedo al equipo tratante

| l
e

Evaluacién da la funcidn
pulmonar

6
s

Fuente: elaboracién propia a partir de los Lineamientos para la atencidn integral de personas con fibrosis quistica (2025)



6.Indicadores

Con base en el Manual Metodoldgico para la Elaboracion e Implementacion de
Rutas Integrales de Atencién en Salud (RIAS) del Ministerio de Salud y
Proteccion Social (1) se plantearon indicadores con el objetivo de hacer medicion
y seguimiento a la via clinica. Estos indicadores proporcionaran informacion para

(1):

e Generar alertas a los integrantes del SGSSS y de las demas entidades que
tengan a su cargo acciones en salud relacionadas con la via clinica.

e Evaluar la implementacion de las intervenciones.

e Identificar puntos criticos en el proceso de atencion.

A continuacién, se presentan los indicadores construidos.

Tabla 2. Indicador - Proporcion de neonatos con tamizaje para FQ

Caracteristicas de la

estructura Respuesta

Nombre del Indicador

Proporcién de neonatos con tamizacién para FQ

Objetivo

Determinar la proporcién de neonatos que son
tamizados para FQ de manera efectiva

Linea estratégica a la que
apunta

Tamizaje neonatal

Tipo de indicador

Resultado

Descripcion (Justificacion)

La tamizacion para FQ es una de las principales
herramientas para deteccion temprana de Ia
enfermedad. Adicionalmente, como una politica de
salud publica se espera que sea obligatoria.

a. Numerador: Total de neonatos con prueba de
Definicién operacional tamizacidn para FQ en el periodo
b. Denominador: Total de neonatos en el
periodo.
Unidad de medida Proporcién

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afios): >90%
Largo plazo (Luego de 2 afios): >99%

Interpretacion

Valores menores a la meta sugieren que no se esta
realizando la tamizacion obligatoria de manera
adecuada.

Fuente de informacién para el

DANE, cuenta de alto costo.

calculo
Periodicidad del reporte Semestral
Desagregacion No Aplica

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 3. Indicador - Proporcion de neonatos con prueba de confirmacion

dentro del periodo

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Proporcién de neonatos con prueba de confirmacién
dentro del periodo

Objetivo

Determinar la proporcion de neonatos tamizados
positivos durante la prueba inicial que tienen
determinacion final dentro de los primeros 30 dias
desde la fecha de tamizacion positiva

Linea estratégica a la que
apunta

Tamizacidn/diagnostico

Tipo de indicador

Proceso

Descripcion (Justificacion)

La tamizacién es una estrategia que identifica una
poblacion a riesgo, pero es necesario de manera
rapida finalizar el proceso diagndstico pare que los
pacientes puedan ser integrados oportunamente a los
programas de tratamiento especializado

Definicion operacional

a. Numerador: Total de neonatos con prueba
confirmatoria positiva para FQ dentro de los 30 dias
desde prueba de tamizacion positiva

b. Denominador: Total de neonatos con prueba
de tamizacidn positiva para FQ

Unidad de medida

Proporcién

Meta

Mediano plazo (primeros 2 anos): >60%
Largo plazo (Luego de 2 afios): >85%

Interpretacion

Valores menores a la meta sugiere que la tamizacion
no esta llevando a un diagnostico definitivo de manera
temprana.

Fuente de informacion para
el calculo

Cuenta de alto costo

Periodicidad del reporte

Semestral

Desagregacion

No Aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 4. Proporciéon de pacientes con determinaciéon de genotipo en el periodo

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Proporcién de pacientes con determinacién de
genotipo en el periodo

Objetivo

Determinar la proporcion de nuevos pacientes
confirmados que son evaluados de manera oportuna
para determinar su genotipificacidon

Linea estratégica a la que
apunta

Diagnéstico

Tipo de indicador

Resultado
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Descripcion (Justificacion)

La genotipificacién de las mutaciones presentes en un
paciente con FQ permite establecer de manera rapida
si es candidato a terapias moduladoras de Ia
enfermedad, que se han constituido en una
herramienta que mejora la calidad de vida y prolonga
la sobrevida de los pacientes.

Definicion operacional

a. Numerador: Total de nuevos pacientes
confirmados para FQ con toma de prueba para
determinacién genética en los 3 meses desde el

diagndstico
b. Denominador: Total de nuevos pacientes
confirmados para FQ en el periodo

Unidad de medida Proporcién

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afos): >70%
Largo plazo (Luego de 2 afos): >90%

Interpretacion

Una proporcion inferior a la meta sugiere que hay un
retraso en uno de los eventos fundamentales para
determinar la intervencion terapéutica en pacientes
con FQ.

Fuente de informacién para el
calculo

Cuenta de alto costo, RIPS

Periodicidad del reporte

Semestral

Desagregacion

No Aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 5. Indicador - Tiempo desde el diagnéstico a la atencion integral

Caracteristicas de la

Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Tiempo de diagndstico a atencidn integral

Objetivo

Determinar el tiempo desde el diagndstico de FQ,
hasta la atencion por el lider del equipo
multidisciplinario necesario para atender de manera
efectiva y apropiada a los pacientes con FQ.

Linea estratégica a
apunta

la que

Tratamiento

Tipo de indicador

Proceso

Descripcion (Justificacion)

El tiempo desde el diagndstico hasta la evaluacion por
el neumodlogo pediatra determina el tiempo que el
paciente no fue atendido de manera efectiva pese a
estar diagnosticado con FQ.

Definicion operacional

Promedio de tiempo en dias entre confirmacién
diagnostica para FQ y la primera atenciéon por el
médico especializado en neumologia pediatrica

Unidad de medida

Promedio de tiempo al evento

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afios): 60 dias
Largo plazo (Luego de 2 afios): 45 dias

Interpretacion

Un promedio mayor a la meta sugiere que hay
barreras y retrasos en el acceso al programa
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especializado en FQ, que a su vez significa que los
pacientes seran tratados de manera tardia.

Fuente de informacion para el

Cuenta de alto costo, RIPS

calculo
Periodicidad del reporte Semestral
Desagregacién No Aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 6. Indicador - Tiempo a valoracion integral inicial exhaustiva

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Tiempo a valoracién integral inicial exhaustiva

Objetivo

Determinar el tiempo que toma entre la confirmacién
de FQ vy la valoracion completa del caso por parte del
equipo nuclear de atencién.

Linea estratégica a la que
apunta

Tratamiento/Prevencién de complicaciones

Tipo de indicador

Proceso

Descripcion (Justificacion)

En enfermedades multisistémicas y complejas como
la FQ es necesario evaluar de manera exhaustiva y
pronta a los pacientes de tal manera que se pueda
establecer un plan de manejo multidimensional. En
esta enfermedad en particular, no es suficiente que se
haga una valoracién parcial, es necesario finalizar la
valoracion integral.

Definicion operacional

Promedio de tiempo en dias entre confirmacion
diagnostica y la ultima valoracién nuclear por las 5
especialidades nucleares de la atencién de fibrosis
quistica

Unidad de medida

Promedio de tiempo al evento

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afos): 120 dias
Largo plazo (Luego de 2 afos): 90 dias

Interpretacion

Un tiempo mayor al objetivo indica que la atencidn
integral por el equipo especializado no estd siendo
realizada de manera apropiada.

Fuente de informacion para

Cuenta de alto costo, RIPS

el célculo
Periodicidad del reporte Semestral
Desagregacion No aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 7. Proporcion de pacientes valorados para terapia modificadora de la

enfermedad

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta
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Nombre del Indicador

Proporcién de pacientes valorados para terapia
modificadora de la enfermedad

Objetivo

Determinar la proporcion de todos los pacientes
diagnosticados que fueron considerados para terapia
modificadora de la enfermedad

Linea estratégica a la que
apunta

Tratamiento / Prevencién de Complicaciones

Tipo de indicador

Resultado

Descripcion (Justificacion)

En el caso de la FQ, la terapia modificadora de la
enfermedad ha cambiado favorablemente el
prondstico. En este sentido se hace necesario que
todos los pacientes sean considerados para la misma
de manera temprana, y que el reporte de la decision
sobre su uso quede consignado en la historia clinica y
reportado.

Definicion operacional

a. Numerador: Total de pacientes en el periodo
que tienen decisién final de inicio o no de terapia
modificadora de la enfermedad para FQ dentro de los
6 meses desde el diagnostico

b. Denominador: Total de pacientes
diagnosticados para FQ en el periodo
Unidad de medida Proporcién

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afios): >70%
Largo plazo (Luego de 2 afos): >95%

Interpretacion

Una proporcidon menor al objetivo de consideracion
terapéutica demuestra que el objetivo primordial de
la intervencién multidimensional no estd siendo
evaluado y decidido de manera temprana.

Fuente de informacién para el

RIPS, cuenta de alto costo, reporte directo

calculo
Periodicidad del reporte Anual
Desagregacion No Aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 8. Indicador - Proporcidon de pacientes con terapia moduladora en
seguimiento efectivo completo

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Proporcién de pacientes con terapia moduladora en
seguimiento efectivo completo

Objetivo

Determinar en los pacientes con FQ que son llevados
a terapia modificadora de la enfermedad, que es una
terapia de alto costo y alta recompensa, la proporcidn
de pacientes que estan siendo seguidos de manera
efectiva.

Linea estratégica a la que
apunta

Seguimiento / Prevencion de Complicaciones

Tipo de indicador

Proceso
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Descripcion (Justificacion)

El seguimiento efectivo de los pacientes con FQ en
terapia modificadora de la enfermedad garantiza que
los objetivos de esta, y los riesgos inherentes a la
misma estan siendo evaluados de manera recurrente
y apropiada

Definicion operacional

a. Numerador: Pacientes con terapia moduladora
para la FQ que tienen reporte de paraclinicos
completos y evaluacidn por todas las especialidades
en el Ultimo ano.

b. Denominador: Total de pacientes con terapia
moduladora para la FQ

Unidad de medida

Proporcion

Meta

Mediano plazo (primeros 2 afos): >85%
Largo plazo (Luego de 2 afios): >100%

Interpretacion

Una proporcion inferior al objetivo demuestra que no
hay un seguimiento efectivo y apropiado en pacientes
con FQ bajo tratamiento con una terapia de alto costo
y que exige seguimiento apropiado y cercano

Fuente de informacién para el
calculo

RIPS, cuenta de alto costo

Periodicidad del reporte

Semestral

Desagregacion

No aplica

Fuente: elaboracion propia

Tabla 9. Indicador - Proporcion de pacientes con FQ con evaluacién integral

completa en el periodo

Caracteristicas de la
Estructura

Respuesta

Nombre del Indicador

Proporciéon de pacientes con FQ con evaluacion
integral completa en el periodo

Objetivo

Determina la proporcion de pacientes que son
seguidos efectivamente al menos 4 veces al afio por
parte del médico coordinador del caso.

Linea estratégica a la que
apunta

Seguimiento

Tipo de indicador

Resultado

Descripcion (Justificacion)

Es claro desde los lineamientos que un seguimiento
menor a 4 veces al afio (cada 3 meses) se considera
inapropiado, en tal caso es necesario establecer la
proporcidén de pacientes con FQ que no estan teniendo
este numero minimo de seguimientos.

Definicion operacional

a. Numerador: Total de pacientes con FQ en el
programa de manejo integral que tienen al menos 4
valoraciones integrales por el medico lider del
seguimiento en los Ultimos 12 meses.

b. Denominador: Total de pacientes con FQ en el
programa de manejo integral.

Unidad de medida

Proporcién
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Meta

Mediano plazo (primeros 2 afos): >70%
Largo plazo (Luego de 2 afios): >90%

Interpretacion

Una proporcion menor al objetivo significa que el
seguimiento de los pacientes con fibrosis quistica es

insuficiente.

Fuente de Informacion para
el Calculo

RIPS, cuenta de alto costo

Periodicidad del reporte

Anual

Desagregacion

No Aplica

Fuente: elaboracion propia
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8. Anexos

Anexo 1. Informe de conformacion del grupo desarrollador,
mapeo de los actores y convocatoria a espacios participativos

Introduccion

La participacién en salud, al ser interdependiente de la realizacion efectiva del
derecho a la salud, permite a los diferentes actores sociales asumir la
responsabilidad y el compromiso de hacer parte de las deliberaciones y
discusiones sobre los problemas en salud que los afectan (17).

En este marco, el IETS favorece el involucramiento de actores en los proyectos
gue ejecuta, pues configura una participacion muy importante, en la medida en
gue los espacios de deliberacion con las partes interesadas son clave para la
obtencién de datos relevantes en la definicidn de aspectos centrales del proceso
y que no son necesariamente identificables en la literatura (18). En términos
generales, se espera que los expertos aporten datos cuantitativos, cualitativos,
experiencia y conocimiento derivado de la practica alrededor del tema en
particular (19) que orienten los procesos de toma de decisiones en salud (18).

Para el caso especifico de la conformacién del equipo o del grupo desarrollador
(GD) de lineamientos y via clinica, se requiere de la participacién de expertos
que sean especialistas en el tema y que tengan un conocimiento a profundidad
en el area especifica, por ejemplo, médicos especializados en una condicidn
particular o en el uso de una tecnologia de interés (20). El involucramiento de
estos expertos se da en forma consultiva en la que los actores expresan
voluntaria y libremente sus ideas, opiniones y posturas respecto de un tema en
particular (18) y acompafian el proceso desde su trayectoria y experiencia
clinica.

Posteriormente, para el momento de validacién de la via clinica con actores
clave, se realizd una ampliacion de la identificacidon preliminar de actores hecha
para el GD, de forma que se incluyeran todas las partes interesadas en el
proceso.

Teniendo en cuenta lo anterior, el presente informe describe de manera sintética
el proceso de gestién de espacios participativos adelantado en el marco de la
construccién de la via clinica para fibrosis quistica.

Metodologia de la convocatoria
Mapeo de los actores

Todo proceso de gestion de espacios participativos comienza con un mapeo de
actores involucrados, de acuerdo con la Red Europea de Evaluacion de
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Tecnologias (EUnetHTA, por su sigla en inglés). Se entiende por actores aquellos
que corresponden a individuos, grupos u organizaciones que pueden proveer
informacién relevante sobre la perspectiva de los grupos que representan y que
seran afectados por la decisidon; también son grupos u organizaciones que
pueden, en un rol consultivo, contribuir a las acciones u objetivos de una
organizacion, proyecto o politica en salud (21).

En este contexto, para la via clinica en referencia, el mapeo o identificacion de
los actores clave se desarrolld conforme el objetivo del involucramiento y la
tematica. En el primer momento del mapeo, es decir para la conformacién del
GD, y dada la necesidad de contar con expertos en el manejo de la condicion de
salud, se mantuvo el mismo grupo desarrollador de los lineamientos
desarrollados; en la siguiente tabla se encuentra la lista de los expertos:

Tabla 10. Expertos clinicos del grupo desarrollador

Organizacion que

delega Delegado Perfil

Asociacion Colombiana de
Médicos  Genetistas vy
Medicina Gendmica

Médico vy cirujano. Especialista en
genética médica. Magister en educacion
superior en salud.

Gustavo Adolfo
Giraldo Ospina

Médica y cirujana. Especialista en
pediatria. Especialista en neumologia
pediatrica.

Asociacion Colombiana de Martha Catalina
Neumologia Pediatrica Vasquez Sagra

Colegio Colombiano de Médica vy cirujana. Especialista en

Gastroenterologia Michelle Melissa pggtlfggﬁ:cerolo ia Espeaallstahe atolo el,g
hepatologia y nutricion Higuera Carrillo gastroe gla y p 9
pediétrica pediatrica. Magister en educacion.

Magister en nutriciéon humana.

Claudia Esperanza

2 piei ) e e Enie Jiménez Villalobos

Terapeuta respiratoria

Asociacion Colombiana de
Medicina Fisica y
Rehabilitacion

Sandra Milena Médica y cirujana. Especialista en
Castellar Leones medicina fisica y rehabilitacién.

Fuente: elaboracién propia

Para el momento de validacién interna de la via clinica, se identificaron dos
dependencias adicionales a las incluidas en el grupo revisor del Ministerio de
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Salud y Proteccidon Social, que son claves para el tema: el grupo de curso de
vida de la Direccion de Promocién y Prevencidn y la Direccion de Prestacion de
Servicios y Atencion Primaria en Salud. Junto con estas dependencias, se
termind de conformar la identificacion de referentes clave para el proceso de
validacion. A continuacidn, se relacionan el equipo revisor del MSPS que,
ademas, fueron convocados a la validacién interna de la via clinica:

Tabla 11. Delegados del Ministerio de Salud y Proteccion Social

Ana Maria Herrera
Eslava

Ana Maria Agudelo
Arce

Aida Maired Builes

Gutiérrez

Paola Astrid
Avellaneda Lozada

Maria Cristina D’Pino
Franco

Laura Milena
Mlnera Restrepo

Michael Alexander
Vallejo Urrego

Quimica farmacéutica. Especialista
en gerencia de mercadeo. Magister
en farmacologia.

Enfermera. Especialista en auditoria y
garantia de calidad en salud con
énfasis en epidemiologia. Magister en
administracion de empresas en salud
(MBA). Magister en Liderazgo
estratégico en un entorno global.

Médica y cirujana. Especialista en
epidemiologia.

Economista. Especialista en
economia y gestion en salud.

Quimica farmacéutica. Candidata a
magister en economia

Enfermera. Magister en salud mental.

Médico y cirujano. Especialista en
epidemiologia. Magister en genética.
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Andrea Yanira
Rodriguez

Rodriguez

Odontdloga. Epidemidloga y Magister
en salud publica.

Fuente: elaboracién propia.

Para la validacion externa de la via clinica con grupo desarrollador, prestadores
de servicios de salud, aseguradores, academia, representantes de pacientes y
cuidadores y dependencias técnicas del Ministerio de Salud y Proteccion Social,
se hizo una ampliacion de los actores a convocar para los espacios de
deliberacion. A continuacién, relacionamos los actores convocados:

Tabla 12. Actores convocados

e Instituto Nacional de Salud
e Ministerio de Salud y Proteccion Social:
o Direccion de Beneficios, Costos y Tarifas del Aseguramiento
en Salud
o Direccion de Medicamentos y Tecnologias en salud
o Direccion de Promocion y Prevencidon - Subdireccion de
Enfermedades No Transmisibles
o Direccion de Promocion y Prevencion - Grupo de curso de vida
o Direccion de Prestacion de Servicios y Atencion Primaria en
Salud
o Oficina de Calidad

e Asociacion Colombiana de Médicos Genetistas y Medicina
Gendmica

Asociacion Colombiana de Genética Humana

Asociacién Colombiana de Neumologia Pediatrica

Asociacién Colombiana de Neumologia

Colegio Colombiano de Gastroenterologia hepatologia vy
nutricién pediatrica

Asociacién Colombiana de Gastroenterologia

Asociacion Colombiana de Medicina Fisica y Rehabilitacion
Asociacién Colombiana de Psiquiatria

Colegio Colombiano de Psicologos

Asociacion Colombiana de Medicina Interna

Sociedad Colombiana de Pediatria
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Medicarte

Fundaciéon Santa Fe

Hospital Universitario Nacional
Hospital Infantil Universitario San José
Clinica Infantil Santa Maria del Lago

Federacion de Enfermedades Raras (FECOER)
Fundacion  Colombiana Para Enfermedades Huérfanas
(FUNCOLEHF)

e Liga Colombiana de Fibrosis Quistica

e Fundacién Colombiana para Fibrosis Quistica (FIQUIRES)

e Centro de Investigaciones en Anomalias Congénitas vy
Enfermedades Raras (CIACER) — Universidad Icesi (Cali)

e Grupo GENIUROS- Universidad del Rosario

e Red Técnica de Enfermedades Huérfanas / Raras (Medellin -
Secretaria de Salud)

e Instituto de Genética Humana de la Pontificia Universidad
Javeriana

e Instituto de Genética Humana - Universidad Nacional

e Grupo de Estudio de Enfermedades Raras - Universidad Nacional

e Fundacion Médica de Enfermedades Raras

Fuente: elaboracién propia.

De parte del IETS, el equipo metodoldgico se conformd de la siguiente manera:

Tabla 13. Expertos metoddlogos del grupo desarrollador del IETS

Epidemiodloga de la Unidad de sintesis de la evidencia y gestion
de las tecnologias sanitarias.

Epidemidlogo de la Unidad de sintesis de la evidencia y gestion
de las tecnologias sanitarias.
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Nombre Rol

Epidemidloga de la Unidad de sintesis de la evidencia y gestion

Francy Cantor 7 o
de las tecnologias sanitarias.

Fanny Emelina Torres
Garcia

Profesional de apoyo a participacion de la Jefatura de métodos
cualitativos e investigacion social.

Andrea Johanna Lara
Sanchez

Especialista de participacion de la Jefatura de métodos
cualitativos e investigacion social.

Fuente: elaboracion propia.
Desarrollo de espacios participativos

La participacion de los actores en los espacios participativos es completamente
voluntaria. Para ello, como se menciond previamente, se realizé un mapeo
ampliado identificando a diversas partes interesadas relevantes para el proceso.
La presencia de quienes asistieron a los espacios participativos programados en
el marco de la via clinica responde a su decision de involucrarse en el proceso.

Con este punto de partida, en lo relacionado con la validacion interna con
delegados del MSPS, se desarrolld un espacio deliberativo el dia 24 de octubre
alas 9:00 a.m., de forma virtual por medio de la plataforma de Microsoft Teams.
Durante este espacio se socializaron los algoritmos contemplados y se promovid
un didlogo abierto para recoger las percepciones, comentarios Yy
recomendaciones por parte de los participantes. En la siguiente tabla se listan
los asistentes:

Tabla 14. Participantes en la validacién interna

Organizacion Trazabilidad
No. que Nombre Perfil asistencia 1er
representa espacio
Direccién de Quimica Farmacéutica.
1 Requlacién de Ana Maria | Especialista en Gerencia Asiste
gulacio Herrera Eslava de  Mercadeo M.Sc.
Beneficios, ,
k Farmacologia
Costos y Tarifas —
del Enfermgra., EspeC|aI|stla
Aseguramiento Ana Maria 32 caaL:;jdlgcéIrIZnys;Iagazgi
2 en Salud del . : Asiste
o . Agudelo Arce énfasis en
Ministerio de . ) ) ,
epidemiologia. Magister
Salud y o -
en administracion de
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Organizacion

Trazabilidad

No. que Nombre Perfil asistencia 1ler
representa espacio
Proteccion empresas en salud
Social (MBA). Magister en
Liderazgo estratégico en
un entorno global.
: -, . . Médica y  cirujana.
2 | et | o b | Especiists e | e
, Y epidemiologia.
Tecnologia en - - —
Paola Astrid | Economista. Especialista
Salud del , = .
4 o . Avellaneda en economia y gestion | Asiste
Ministerio de
Lozada en salud.
salud y Quimica farmacéutica
5 Proteccion Maria Cristina C:ndidata a ma istL(Ier er; Asiste
Social D’Pino Franco , 9
economia
Oficina de
Calidad del
6 Ministerio de Laura Milena | Enfermera. Magister en Asiste
Salud y Munera Restrepo | salud mental.
Proteccion
Social
Subdirecciéon de Médico y cirujano,
Enfermedades especialista en
No Michael epidemiologia,
7 Transmisibles — | Alexander Vallejo | especialista en gerencia | No asiste
Grupo de Urrego en calidad en salud,
gestion magister en genética
integrada de la humana.
salud
cardiovascular, Andrea Yanira | Odontodloga.
bucal, del , : . , .
8 . Rodriguez Epidemidloga y Magister | No asiste
cancer y otras , b
! Rodriguez en salud publica.
condiciones
crénicas
Angie Lorena | Enfermera. Especialista
9 Direccion de Camacho en enfermeria materno | Asiste
Promocién y Calderén perinatal.
Prevencion - Médica y cirujana.
Grupo de curso | Catalina Lince | Especialista en pediatria. .
10 . ) - Asiste
de Vida Rivera Especialista en
neonatologia.
Kelly Patricia L .
11 Gerente técnica. Asiste
. Estrada Orozco
Instituto de - - =
-, Lider Epidemidloga de la
Evaluacion Unidad de sintesis de la
12 Tecnologica en | Rosanna evidencia y gestion de | Asiste

Salud (IETS)

Camerano Ruiz

las tecnologias
sanitarias.
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Organizacion Trazabilidad
No. que Nombre Perfil asistencia 1ler
representa espacio
Coordinador de la
Jefferson Antonio | Unidad de sintesis de la
13 Buendia evidencia y gestion de | Asiste
Rodriguez las tecnologias
sanitarias.
Epidemidloga de |la
. Unidad de sintesis de la
Francy  Tatiana . . o .
14 evidencia y gestion de | Asiste
Cantor Cruz ,
las tecnologias
sanitarias.
Profesional de apoyo a
Fann Emelina participacion de la
15 Y , Jefatura de métodos | Asiste
Torres Garcia oL
cualitativos e
investigacién social.
Especialista de
participacion de la
16 Andrea, Johanna Jefatura de métodos | Asiste
Lara Sanchez o
cualitativos e
investigacién social.

Fuente: elaboracion propia.

De la Direccidn de Prestacién de Servicios y APS, aunque habian confirmado su
participacion, finalmente no pudieron asistir a la sesién de validacion interna.

En cuando a la validacion externa, considerando la identificacion ampliada de
actores que se refirid previamente, se convocd a una sesion virtual el dia 30 de
octubre a las 2:00 p.m. A continuacién, se da cuenta de la asistencia de los
participantes al espacio participativo realizado de forma virtual por la plataforma
de Microsoft Teams:

Tabla 15. Participantes de la sesion de validacidon externa

Organizacion -
9 . Trazabilidad
No. que Nombre Perfil . .
de asistencia
representa
Médica y cirujana.
N Especialista en pediatria.
Asociacion L
. Especialista en
Colombiana . . .
Tatiana Portella | neumologia pediatrica. .
1 de . S Asiste
, Giraldo Especialista en
Neumologia L .,
o administracion en salud
Pediatrica . . )
con énfasis en seguridad
social.
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Organizacion

No. que Nombre Perfil Traza!bnlnda_d
de asistencia
representa
Colegio Médica y  cirujana.
Colombiano Especialista en pediatria.
de Especialista en
Gastroenterol | Michelle Melissa | gastroenterologia y .
2 , . ! , o Asiste
ogia Higuera Carrillo hepatologia pediatrica.
hepatologia y Magister en educacion.
nutricion Magister en nutricion
pediatrica humana.
o, Médica y cirujana.
Asociacion ,
. Magister en salud
Colombiana S ,
de Empresas ) publlca., Master en
3 . Diana Julieta Diaz | economia de la salud y | Asiste
de Medicina .
Integral del medicamento.
(ACEMI) Gerente de salud de
ACEMI.
Médica y  cirujana.
Especialista en gerencia
EPS Salud Angélica Patricia de calidad Qe Servicios .
4 de salud. Lider técnica | Asiste
Total Suaza
de la cohorte de
enfermedades
huérfanas.
Médica y cirujana.
Especialista en
evaluacion  econdmica
Isabel Cristina | en salud. Magister en .
5 , . . , .. Asiste
Marin Orozco epidemiologia clinica.
Analista de nuevas
tecnologias en salud de
EPS Sura - EPS _Sura. —
Yeison Alexander | Analista de gestion de .
6 . . . Asiste
Ardila Ruiz riesgos.
Médico y  cirujano.
Especialista en gerencia
7 Victor Alonso | de la calidad y auditoria Asiste
Rios Carrasquilla | en salud. Analista de
nuevas tecnologias en
salud de EPS Sura.
8 FUNCOLEHF Adriana _Ma_lrcela Subdlre_c'tora de la Asiste
Solano Cristiano Fundacion.
Comunicadora social.
Especialista en
9 FIQUIRES / Martha Herrera | economia y gestion de la Asiste
FUNCOLEHF | Olaya salud. Directora de la

FIQUIRES Y
FUNCOLEHF.
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Organizacion

. Trazabilidad
No. que Nombre Perfil de asistencia
representa
Licenciada en educacion.
, Magister en educacion y
10 FECOER Maria Isabel en musica. Miembro de | Asiste
Acevedo : .
la Junta Directiva de
FECOER.
11 Direccidn de
Regulacion de
Beneficios,
CO.StOS Y Quimica Farmacéutica.
Tarifas del , - .
. Ana Maria | Especialista en Gerencia .
Aseguramient Asiste
Herrera Eslava de Mercadeo  M.Sc.
0 en Salud del Farmacoloaia
Ministerio de 9
Salud y
Proteccion
Social
. ., . . Médica y cirujana.
12 MD'(;?CC'On (:e gltjji?es Gutizlr?:arztad Especialista en | Asiste
eT(leccann;E)n I,C;S epidemiologia.
én Salud gel Paola Astrid | Economista. Especialista
13 L ) Avellaneda en economia y gestion | Asiste
Ministerio de
Lozada en salud.
Salud y — —
7, , — Quimica farmacéutica.
Proteccion Maria Cristina . , .
14 . g Candidata a magister en | Asiste
Social D’Pino Franco ,
economia
Oficina de
Calidad del
15 Ministerio de | Laura Milena | Enfermera. Magister en Asiste
Salud y Munera Restrepo | salud mental.
Proteccion
Social
Subdireccion Médico y cirujano,
de especialista en
Enfermedades | Michael epidemiologia,
16 No Alexander Vallejo | especialista en gerencia | No asiste
Transmisibles | Urrego en calidad en salud,
- Grupo de magister en genética
gestion humana.
integrada de
la salud
cardiovascular | Andrea Yanira | Odontdloga.
17 , bucal, del Rodriguez Epidemidloga y Magister | No asiste
cancer y otras | Rodriguez en salud publica.
condiciones
crénicas
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Organizacion -
No. que Nombre Perfil Traza!bnlnda_d
de asistencia
representa
Angie Lorena | Enfermera. Especialista
18 Direccién de | Camacho en enfermeria materno | Asiste
Promocion y | Calderdn perinatal.
Prevencion - Médica y  cirujana.
19 Grupo de Catalina Lince | Especialista en pediatria. Asiste
curso de Vida | Rivera Especialista en
neonatologia.
Kelly Patricia L .
20 Gerente técnica. No asiste
Estrada Orozco
Lider Epidemidloga de la
Rosanna Unidad de sintesis de la
21 . evidencia y gestion de | Asiste
Camerano Ruiz ,
las tecnologias
sanitarias.
Epidemidloga de Ila
. Unidad de sintesis de la
Francy  Tatiana . : . .
22 evidencia y gestion de | Asiste
Cantor Cruz ,
las tecnologias
sanitarias.
Quimica farmacéutica de
) la Unidad de sintesis de
Instituto de ) . . g i
23 L, Diana Segura la evidencia y gestidon de | No asiste
Evaluacion ,
. las tecnologias
Tecnoldgica N
sanitarias.
en Salud -
(IETS) Coordlnador, de la
Jefferson Antonio | Unidad de sintesis de la
24 Buendia evidencia y gestion de | Asiste
Rodriguez las tecnologias
sanitarias.
Profesional de apoyo a
Fann Emelina participacion de la
25 Y , Jefatura de métodos | Asiste
Torres Garcia o
cualitativos e
investigacién social.
Especialista de
participacion de la
26 Andrea, Johanna Jefatura de métodos | Asiste
Lara Sanchez I
cualitativos e
investigacion social.

Fuente: elaboracién propia.

Gestion de los conflictos de intereses

Se parte de entender los conflictos de intereses (CDI) como aquellas “posibles
situaciones de orden moral, intelectual y econédmico que pueden impedirle a una
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persona actuar en forma objetiva e independiente, ya sea porque le resulte
particularmente conveniente, le sea personalmente beneficioso o porque sus
familiares en los grados indicados en la ley se vean igualmente beneficiados”
(22). En otras palabras, los conflictos de intereses son las tensiones que existen
cuando los intereses privados pueden llegar a prevalecer sobre los intereses
generales, colectivos o publicos (23).

En el IETS se ha establecido la politica de transparencia mediante la cual se
busca gestionar de forma adecuada los potenciales conflictos de intereses,
asegurando la legitimidad y la transparencia de todos los procesos que el IETS
tiene a su cargo, especialmente garantizando que quienes participen en los
procesos no tengan intereses que puedan afectar su objetividad o incidir en las
recomendaciones a favor de sus intereses personales (24).

El proceso de identificacion y gestion de los CDI potenciales inicia con la
declaracién de estos por parte de los participantes. Para ello, el IETS dispone de
un formato electronico cuyo enlace se puede ver aqui:
http://herramientas.iets.org.co/declaracion/home.aspx Una vez los
participantes han diligenciado el formato de declaraciéon de CDI, la informacion
entregada es analizada por parte del Comité de gestidn de los conflictos de
intereses con el fin de identificar, tipificar y gestionar los potenciales conflictos.

Para la adecuada gestion de los conflictos, la deliberacidon del comité parte del
reconocimiento la inevitable tension entre procurar el derecho a la participacion
y, al mismo tiempo, generar condiciones adecuadas que no les resten
legitimidad, validez y confiabilidad a la emision de recomendaciones que se
generan desde el IETS (24).

También se toman en cuenta los hechos con vigencia de dos afios hacia atras
del momento en el que se hace la declaracion, asi como las caracteristicas de
los procesos o proyectos en los que las personas participaran o ejerceran sus
funciones. Valorando caso a caso, se tipifican los conflictos de intereses (si son
financieros, no financieros, personales u organizacionales), y se valora la
experticia en funcion del tema utilizando una matriz que facilita el analisis y la
ponderacidon de la experticia y del conflicto potencial (23).

Para los casos en los que la informacién consignada en los formatos no es
suficiente, se solicita la aclaracién respectiva por correo electrdnico. Las
respuestas enviadas por los actores también son tenidas en cuenta como
elementos adicionales de analisis. De igual modo, se hace la consulta al Registro
de Transferencias de Valor del Sector Salud (RTVSS) que administra el Ministerio
de Salud, para completar las fuentes de informacién.

Con estos elementos de andlisis (la experiencia y trayectoria profesional, la
declaracién de los potenciales CDI, las aclaraciones adicionales y el reporte de
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la consulta en el RVTSS dado por el Ministerio), el comité define el alcance de la
participacion de los actores de acuerdo con los niveles establecidos en la politica
de transparencia, como se muestra en la siguiente tabla:

Alcance de la
participaciéon

Participacion

Limitacion
parcial

Exclusion

Tabla 16. Categorias de participacion

Definicion

Identifica el conflicto como
inexistente. Esta condicion ocurre
cuando la persona no declara
ningun interés en particular o
cuando se declara algun interés
gue no guarda relacion especifica
con el tema, proyecto o proceso.
Identifica el conflictco como
probable. Esta condicion ocurre
cuando la persona declara un
interés particular que, a
consideracion del comité, podria
afectar la independencia vy
objetividad de la persona de
alguna manera, pero que no le
impide completamente su
participacion en algunas etapas
del proceso.

Identifica el conflicto como
confirmado. Esta situacidon ocurre
cuando el comité identifica un
claro conflicto de los intereses de
la persona con el proceso en
cuestion.

Implicacion

La persona puede participar en
todos los procesos y pasos sin
limitaciones.

Se limita la participacién del
individuo en el proceso o
procesos relacionados con el
interés (especifico o no
especifico) declarado y
considerado potencialmente
conflictivo. Asi, su participaciéon
solo se dara en aquellos ambitos
en los que el conflicto no se
materialice.

Se considera que, dada la
importancia de los intereses
declarados y su relacién con el
tema de interés, el individuo no
debe participar ya que pondria
en riesgo la validez del y/o la
confianza en el proceso.

Fuente: Elaborado a partir de politica de transparencia (22).

Para los casos en los que la participacidon es limitada o no puede darse, se
delibera sobre los posibles cursos de accidon que buscan alcanzar un equilibrio
reflexivo (23), lo que quiere decir que se pretende optimizar la experticia y
disminuir el riesgo de materializacion de los conflictos de intereses, generando
recomendaciones de accidn.

Con estas consideraciones, se presenta a continuacion la sintesis de los
resultados del analisis y deliberacion del comité de gestién de CDI respecto a los
expertos del GD.
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Tabla 17. Matriz sintesis de declaracién y analisis de conflictos de interés
Resultado
Experticia Tipo de deliberacion
Nombre Rol Intereses soportada conflict9 de Comifé de
declarados para el interés gestion de
producto identificado conflictos de
Interés
Gustavo Experto del Menciona Médico y Conflicto de Considerando las
Adolfo grupo gue ha dado | cirujano. interés aclaraciones del
Giraldo desarrollador conferencias | Especialista en | financiero y experto, se
Ospina sobre genética relacionado observa que el
diagnostico, | médica. con el tema. | riesgo de
seguimiento Magister en materializacion
de educacion del conflicto es
enfermedade | superior en bajo, por lo que
s salud. se le da aval de
huérfanas. participacion
completa.
Martha Experta del Declara Médica y Conflicto de Considerando las
Catalina grupo haber cirujana. interés aclaraciones de
Vasquez desarrollador recibido Especialista en | financiero y la experta, se
Sagra honorarios pediatria. relacionado observa que el
para Especialista en | con el tema. | riesgo de
conferencia neumologia materializacion
sobre pediatrica. del conflicto es
fibrosis medio, por lo que
quistica por se le limita su
parte de la participacion en
industria la posibilidad de
farmacéutica votacion en la
pregunta
relacionada con
tratamiento.
Michelle Experta del Declara Médica y Conflicto de Considerando las
Melissa grupo haber cirujana. interés aclaraciones de
Higuera desarrollador asistido a un | Especialista en | financiero y la experta, se
Carrillo evento sobre | pediatria. relacionado observa que el
fibrosis Especialista en | con el tema. | riesgo de
quistica con gastroenterolo materializacion
patrocinio de | giay del conflicto es
la industria hepatologia medio, por lo que
farmacéutica | pediatrica. se le limita su
Magister en participacion en
educacion. la posibilidad de
Magister en votacion en la
nutricion pregunta
humana. relacionada con
tratamiento.
Claudia Experta del No declara Terapeuta Ninguno. Al no tener
Esperanza | grupo conflictos. respiratoria conflictos de
Jiménez desarrollador intereses
Villalobos relacionados con
el tema, tiene
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aval de
participacion
completa.

Sandra Experta del Declara Médica y Conflicto de Considerando las
Milena grupo haber cirujana. interés aclaraciones de
Castellar desarrollador recibido Especialista en | financiero e la experta (las
Leones honorarios medicina fisica | inespecifico. | conferencias han
para y sido sobre AME),
conferencia rehabilitacion. se observa que el
sobre riesgo de
enfermedade materializacion
s huérfanas del conflicto es
por parte de medio, por lo que
la industria se le da aval de
farmacéutica participacion
. completa.
Rosanna Experta No declara Lider Ninguno Al no tener
Camerano | metodolodgica intereses Epidemidloga conflictos de
Ruiz del grupo relacionados. | de la Unidad intereses
desarrollador de sintesis de relacionados con
la evidencia y el tema, tiene
gestion de las aval de
tecnologias participacion
sanitarias. completa.
Juan Experta No declara Epidemidlogo Ninguno Al no tener
Camilo metodoldgica intereses de la Unidad conflictos de
Vargas del grupo relacionados. | de sintesis de intereses
desarrollador la evidencia y relacionados con
gestion de las el tema, tiene
tecnologias aval de
sanitarias. participacion
completa.
Diana Experta No declara Quimica Ninguno Al no tener
Segura metodoldgica intereses farmacéutica conflictos de
del grupo relacionados. | de la Unidad intereses
desarrollador de sintesis de relacionados con
la evidencia y el tema, tiene
gestion de las aval de
tecnologias participacion
sanitarias. completa.
Jefferson Coordinador No declara Jefe de Ninguno Al no tener
Antonio de la Unidad intereses métodos conflictos de
Buendia de sintesis de | relacionados | cualitativos e intereses
Rodriguez | la evidencia y investigacién relacionados con
gestién de las social. el tema, tiene
tecnologias aval de
sanitarias. participacion
completa.
Fanny Profesional de | No declara Profesional de | Ninguno Al no tener
Emelina apoyo de intereses apoyo a conflictos de
Torres participacion relacionados. | participacion intereses
Garcia de la Jefatura relacionados con

de métodos
cualitativos e

el tema, tiene
aval de
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investigacion

participacion

social. completa.
Andrea Especialista en | No declara Especialista de | Ninguno Al no tener
Johanna participacion intereses participacion conflictos de
Lara relacionados. | de la Jefatura intereses
Sanchez de métodos relacionados con

cualitativos e el tema, tiene

investigacion aval de

social. participacion

completa.

Fuente: elaboracién propia
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Anexo 2. Matrices de intervenciones

Salud

Tabla 18. Matriz de intervenciones de tamizaje neonatal de fibrosis quistica

Talento
. . Normatividad Tipo de . Curso de Responsable humano que
Lineamiento . Entorno . iy Frecuencia ; - .
vigente intervencion vida sectorial ejecuta la

actividad

e El tamizaje neonatal | Resolucion 207 | Orden Garantizar el | Una vez. Primera Sector salud:

debe realizarse en todos | de 2024 MSPS nacional tamizaje *¥Puede infancia MSPS,

los neonatos entre las neonatal a | repetirse la Superintendencia

24 Y 72 horas todos los recién | prueba en caso de Salud,

posteriores al nacidos de no poderse Secretarias de

nacimiento mediante procesar en el salud, EAPB

una muestra de sangre laboratorio o si

de talon. requiere

e En recién nacidos segunda

prematuros extremos, la prueba

muestra de sangre de después de un

talon para el tamizaje resultado

neonatal debe realizarse positivo.

72 horas después del | Resolucion 207 | Institucional Consentimient Una vez Primera Sector salud: IPS Medicina

nacimiento. El | de 2024 MSPS o sustituto infancia

prematuro debe tener informado

estabilidad clinica para | Resolucién 207 | Institucional Toma de la | Unavez Primera Sector salud: IPS | Medicina,

que se pueda tomar la | de 2024 MSPS. muestra - infancia enfermeria o

muestra. Actualizacién de Muestra de bacteriologia

recomendacione
s técnicas vy
operativas para
laboratorios de

sangre de talén
en papel de
filtro
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Talento

. . Normatividad Tipo de . Curso de Responsable humano que
Lineamiento . Entorno . i Frecuencia ) . .
vigente intervencion vida sectorial ejecuta la
actividad
tamizaje
neonatal
INS/2024
e La primera prueba | Resolucion 207 | Institucional Transporte de | Una vez Primera Sector salud: IPS,
indicada dentro del | de 2024 MSPS y la muestra al infancia EAPB
tamizaje neonatal | Actualizaciéon de laboratorio.
basico para la deteccion | recomendacione *¥Dentro de la
de fibrosis quisticaes el | s técnicas vy misma
tripsinégeno operativas para institucion o
inmunorreactivo (TIR) y | laboratorios de remitida a un
el punto de corte | tamizaje laboratorio de
recomendado por el INS | neonatal INS referencia
es un resultado 3 60 certificado.
ng/ml. (mas adelante | Actualizacién de | Laboratorio Verificacion de | Una vez. | Primera Sector salud: IPS, | Bacteriologia.
podria considerarse un | recomendacione la calidad vy | *Puede infancia laboratorio En caso de
valor flotante). s técnicas vy analisis de la | repetirse la rellamado
operativas para muestra. prueba en caso para repetir la
laboratorios de *Se debe | de no poderse muestra, el
tamizaje procesar la | procesar. laboratorio
neonatal INS muestra debe informar
inclusive a la IPS si el

cuando es de
mala calidad

neonato estd
hospitalizado

O al lider de
TN de la EAPB
(0] a la

Secretaria de
salud cuando
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Talento

. . Normatividad Tipo de . Curso de Responsable humano que
Lineamiento . Entorno . - Frecuencia ) . .
vigente intervencion vida sectorial ejecuta la
actividad
el neonato no
esta
asegurado
Actualizacion de | Laboratorio Emisidn de | Una vez Primera Sector salud: IPS, | Lider del
recomendacione resultados y infancia laboratorio laboratorio.
s técnicas vy registro en el IPS que
operativas para repositorio de remitioé la
laboratorios de tamizaje muestra
tamizaje neonatal
neonatal INS
Resolucion 207 | Institucional Realizar la Primera Sector salud: IPS
de 2024 MSPS notificacion de infancia
casos
probables ante
el SIVIGILA
e En casos de tener una | Resolucion 207 Garantizar el Primera Sector salud:
primera prueba TIR | de 2024 MSPS rellamado o] infancia EAPB
positiva, debe realizarse recitacion de
una segunda prueba a casos
la tercera semana (TIR- clasificados
TIR) o realizar una como
prueba de proteina probables por
asociada a pancreatitis tamizaje
(PAP) en Ila primera | Resolucion 207 Vigilar los Primera
muestra tomada al | de 2024 MSPS casos infancia
recién nacido. probables

49



Talento

. . Normatividad Tipo de . Curso de Responsable humano que
Lineamiento . Entorno . i Frecuencia ) . .
vigente intervencion vida sectorial ejecuta la
actividad
e Sera responsabilidad notificados  al
del laboratorio notificar SIVIGILA
de manera oportuna a
las aseguradoras o | Resolucion 207 Gestionar  la Primera Sector salud:
quien haga sus veces de 2024 MSPS prueba infancia EAPB
sobre el resultado diagndstica y el
positivo de la primera reporte del
resultado

prueba TIR (en los 10
dias posteriores a la
toma de la muestra) y
correspondera a la

aseguradora o quien
haga sus veces, de
garantizar de forma
oportuna de los

procesos derivados de
este resultado.
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Talento

. . Normatividad Tipo de . Curso de Responsable humano que
Lineamiento . Entorno . i Frecuencia ) . .
vigente intervencion vida sectorial ejecuta la
actividad
e Ante una prueba de | Resolucién 207 Gestionar la Primera Sector salud:
tamizacion positiva se | de 2024 MSPS prueba infancia EAPB
debe continuar en la via diagndstica y el
de diagnodstico y se le reporte del
debe realizar una resultado

prueba de electrolitos
en sudor (quinta - sexta
semana de nacimiento).
Lo ideal es que después
de confirmar el
diagndstico, en un
tiempo que no supere
los dos meses de nacido,
inicie su atencion con un
equipo
interdisciplinario.

Fuente: elaboracién propia
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Tabla 19. Matriz de intervenciones del diagndstico de fibrosis quistica

Responsabl
. . Normatividad Intervencio . LT Responsable e Talentc_) O
Lineamiento . Entorno Frecuencia o de N . . que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori .
vida al actividad
Se debe Resolucion 207 | Institucion | Citacion de Una vez, en Niflez | IPS es ICBF Médico o
realizar de 2024 MSPS. | al casos todos los responsable de (Instituto enfermera o
prueba de sospechosos | casos garantizar la Colombiano bacteridloga
electrolitos en | Actualizacion de FQ (en sospechosos realizacion de la de Bienestar | encargado del
sudor si de personas que | segun prueba de sudor Familiar): programa de FQ
presenta recomendacion presentan resultado de bajo condiciones Brinda apoyo | en la EPS
alguna de las es técnicas y una prueba tamizaje o técnicas en programas
siguientes: operativas para de deteccion | clinica estandarizadas, de primera
en personas laboratorios de neonatal compatible o asegurar infancia para
que tamizaje positiva o antecedente transporte, garantizar la
presentan neonatal caracteristica | familiar conservacion y atencién
una prueba INS/2024 s clinicas analisis de la integral a
de deteccion compatibles muestra en nifios con
neonatal con fibrosis laboratorios diagndstico
positiva o quistica o certificados, confirmado.
caracteristica antecedentes registrar y
s clinicas familiares reportar
compatibles positivos) a oportunamente
con fibrosis centro los resultados en
quistica o especializado la historia clinica
antecedentes en fibrosis y sistemas
familiares quistica oficiales,
positivos. gestionar la toma
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Responsabl

. . Normatividad Intervencio . (oLl Responsable e Talentc_) jEsne
Lineamiento - Entorno Frecuencia o de h ; , que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori =
vida al actividad
El diagnostico Toma de la y envio de Enfermera,
se confirma muestra de muestras para profesional en
con una sudor secuenciacion de bacteriologia y
prueba de (detallar CFTR en casos de laboratorio clinico
electrolitos en condiciones resultado
sudor de toma de indeterminado o
(clorimetria muestra) positivo.

directa) =60
mmol/L o dos
pruebas de
electrolitos

por
conductividad
(resultado
positivo =80
mmol/L).

Una vez

confirmado
dicho
paciente se
debe notificar
al INS, se le
practica
Secuenciacion
del gen CFTR,
y continia en
el algoritmo
de
tratamiento

La EPS es
responsable de
garantizar la
autorizacion
oportuna, la
disponibilidad de
la red prestadora
y laboratorios
certificados, la
cobertura integral
de las pruebas
diagndsticas y
consultas, el
seguimiento de
los casos
positivos, el
reporte al
SIVIGILA vy la
verificacion de
estédndares de
calidad, coordinar
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Responsabl

. . Normatividad Intervencio . (oLl Responsable e Talentc_) jEsne
Lineamiento - Entorno Frecuencia o de h ; , que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori =
vida al actividad

Si el resultado Transporte citacién y Enfermera,
de la prueba de la consejeria a la profesional en
de electrolitos muestra al familia sobre los bacteriologia y
en sudor se laboratorio resultados, laboratorio clinico
encuentra, ya sea asegurar
usando dentro de la referencia a
clorimetria misma neumologia
directa: entre institucion o pediatrica/genétic
30 a 59 remitida a un a médica y
mmol/L, o laboratorio activar la ruta
prueba de de referencia integral de
electrolitos certificado. atencion,
por Requisitos de
conductividad transporte MSPS son
, dicho (tiempo responsables de
paciente se maximo, definir los
clasifica como temperatura, lineamientos
paciente condiciones nacionales y
resultado de asegurar
indeterminad conservacion implementacion
o. Todo ). de la estrategia
paciente con Verificacion diagndstica. Profesional en
resultado de la calidad bacteriologia y
indeterminad y analisis de INS son laboratorio clinico

o
posteriorment
e se le debe
realizar
secuenciacion
del gen CFTR.
Si el resultado
de la
secuenciacion

la muestra.

Emisiéon  de
resultados de
prueba de
electrolitos
en sudor

Citacion para
explicacion
de resultados

responsables de
estandarizar y
controlar la
calidad de
laboratorios de
sudor y
secuenciacion
CFTR.

Profesional en
bacteriologia y
laboratorio clinico

Médico o
enfermera o]
bacteridloga
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Responsabl

. . Normatividad Intervencio . (oLl Responsable e Talentc_) jEsne
Lineamiento - Entorno Frecuencia o de h ; , que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori =
vida al actividad

del gen CFTR de prueba de Secretarias de encargado del
revela dos electrolitos Salud: son programa de FQ
mutaciones en sudor por responsables de en la EPS
para FQ en parte de vigilar y
genes CFTR Neumologia acompanfar la
en trans el Pediatrica implementacion
paciente se Citacion para | Una vez, en en el territorio, Médico o
reclasifica con prueba todos los garantizando enfermera o
diagnéstico secuenciacié | pacientes con cobertura. bacteridloga
de fibrosis n del gen | prueba de encargado del
quistica y CFTR por | electrolitos en Superintendenc programa de FQ
debe resultado sudor positiva ia Nacional de en la EPS
continuar en positivo o | o en paciente Salud: Supervisa
el algoritmo indeterminad | con que EPS/IPS
de o en prueba | resultados cumplan
tratamiento. de indeterminad estandares de
Si el resultado electrolitos 0s calidad,
de la Toma de la oportunidad y Enfermera,
secuenciacion muestra para acceso. profesional en
no revela dos secuenciacio bacteriologia y

mutaciones
para FQ en
genes CFTR el
paciente sélo
continta en
seguimiento
neumologia
pediatrica

n del
CFTR

gen

laboratorio clinico
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Responsabl

. . Normatividad Intervencio . Sl Responsable e Talentc_) jEsne
Lineamiento - Entorno Frecuencia o de h ; , que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori =
vida al actividad

Si el resultado Transporte Enfermera,
de la prueba de la profesional en
de electrolitos muestra al bacteriologia y
en sudor, laboratorio laboratorio clinico
usando ya sea
clorimetria dentro de la
directa es misma
menor o igual institucién o
a 30 mmol/L, remitida a un
o prueba de laboratorio
electrolitos de referencia
por certificado.
conductividad Requisitos de
menor o igual transporte
a 30 mmol/L, (tiempo
el paciente se maximo,
clasifica como temperatura,
paciente con condiciones
resultado de
negativo para conservacién
FQ,y )
continda Verificacion Profesional en
seguimiento de la calidad bacteriologia y

rutinario de
nino sano por
pediatria.

y analisis de
la muestra.

Emisiéon  de
resultados de
secuenciacio
n del gen
CFTR

laboratorio clinico

Profesional en
bacteriologia y
laboratorio clinico
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Responsabl

. . Normatividad Intervencio . Sl Responsable e Talentc_) jEsne
Lineamiento - Entorno Frecuencia o de h ; , que ejecuta la
vigente n . sectorial intersectori =
vida al actividad

Citacion para Médico o
explicacion enfermera o]
de resultados bacteriéloga
de prueba de encargado del

secuenciacio

n del gen
CFTR por
parte de
Neumologia
Pediatrica o
Genética
medica

programa de FQ
en la EPS

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos para la atencion integral de personas con fibrosis quistica (2025).

Tabla 20. Matriz de intervenciones de la prevencion de complicaciones de fibrosis quistica

Plan Nacional
de Gestion de

Lineamiento ER y otra Entorno . L0 de_, Frecuencia Cur_so de Respons_able Ta_Iento huma|_10_ que
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
e Realizar cultivos de | Plan Nacional | Institucional | Garantizar el | Trimestral Todas las | Sector salud: | Personal administrativo de
muestras respiratorias | de atencion a acceso al etapas (en | IPS, la aseguradora;
acorde a la edad al | las cultivo de el momento | Aseguradoras | Coordinador y Enfermera
menos una vez cada | enfermedades muestras en que | o quién haga | Jefe del programa de FQ
tres meses con el | huérfanas respiratorias ocurra el | sus veces

objetivo de detectar

diagnostico)
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Plan Nacional
de Gestion de

. . Tipo de . Curso de Responsable Talento humano que
Lineamiento ER y otra Entorno . =z Frecuencia N h . .
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
tempranamente la | GPC para la | Laboratorio | Realizar el | Trimestral Todas las | Sector salud: | Técnico de laboratorio
primoinfeccion de P. | prevencion, cultivo de etapas (en | Laboratorio clinico; Personal
aeruginosa e indicar | diagndstico, muestras el momento administrativo del
esquema de | tratamiento vy respiratorias en que laboratorio clinico
erradicacion segun lo | rehabilitacion siguiendo los ocurra el
establecido en el | de la fibrosis estandares diagnostico)
tratamiento integral. quistica técnicos
establecidos a
Resolucion nivel pais vy
2696 de 2024 entregar los
del Ministerio resultados al
de Salud vy médico
Proteccidn tratante
Social Institucional | Entregar los | Trimestral Todas las | Sector salud: | Médico especialista tratante
resultados al etapas (en | IPS
paciente y el momento
direccionar el en que
tratamiento ocurra el
segun los diagnostico)
hallazgos y
acorde con las
guias de
practica
clinica
vigentes
° Proporcionar | Lineamientos Institucional | Garantizar el | Segun lo | Todas las | Sector salud: | Personal administrativo de
inmunizacion contra | para la gestion acceso y | requiera la | etapas (en | IPS, la aseguradora;
neumococo, hepatitis | y disponibilidad | dosis de | el momento | Aseguradoras | Coordinador y Enfermera
A, influenza y SARS- | administracion al esquema de | refuerzo en que | o quién haga | Jefe del programa de FQ
CoV-2 a todas las | del programa vacunacion ocurra el | sus veces
personas con FQ. | ampliado de completo en diagndstico)
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Plan Nacional
de Gestion de

. . Tipo de . Curso de Responsable Talento humano que
Lineamiento ER y otra Entorno . =z Frecuencia N h . .
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
e ElI asegurador o | inmunizaciones las personas
quien haga sus veces | - PAI - 2025 con FQ
debe garantizar un
esquema de | GPC para |la
vacunacion completo | prevencion,
en todas las personas | diagndstico,
con FQ, segun o | tratamiento vy [Tnstitucional | Realizar la | Segiin  lo | Todas las | Sector salud: | Médico especialista tratante
establecido Plan | rehabilitacion remisién para | requiera la | etapas (en | IPS
Ampliado de | de la fibrosis el esquema de | dosis ~ de | el momento
Inmunizacion (PAI). quistica vacunacion refuerzo en que
completo en ocurra el
las personas diagnostico)
con FQ
Laboratorio | Proporcionar Segun lo | Todas las | Sector salud: | Técnico de laboratorio
la requiera la | etapas (en | Laboratorio clinico; Personal
inmunizacion dosis de | el momento administrativo del
que permita | refuerzo en que laboratorio clinico
un esquema ocurra el

de vacunacién
completo en
las personas
con FQ

diagnostico)

e En neonatos con
diagndéstico de FQ se

recomienda la
administracion de
cinco dosis de

palivizumab como
medida de prevencién

GPC para la
prevencion,
diagndstico,
tratamiento vy
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica

Institucional

Garantizar el
acceso a las
cinco (5) dosis
de
palivizumab
en neonatos
con

Una vez (5
dosis)

Primera
infancia

Sector salud:
IPS,
Aseguradoras
o quién haga
sus veces

Personal administrativo de
la aseguradora;
Coordinador y Enfermera
Jefe del programa de FQ
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Plan Nacional
de Gestion de

. . Tipo de . Curso de Responsable Talento humano que
Lineamiento ER y otra Entorno . =z Frecuencia N h . .
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
para la enfermedad didgnostico de
grave por virus | Resolucion 542 FQ
sincitial respiratorio. de 2025
Ministerio de
Salud y
Proteccidn
Social Institucional | Formular Una vez (5 | Primera Sector salud: | Médico especialista tratante
cinco (5) dosis | dosis) infancia IPS
de
palivizumab
en neonatos
con
didgnositco de
FQ
Institucional | Entregar y | Una vez (5 | Primera Sector salud: | Servicio de Farmacia
administrar dosis) infancia IPS
las cinco (5)
dosis de
palivizumab
en neonatos
con
diagnositco de
FQ
o Detectar de manera Institucional | Garantizar el | Anual A partir de | Sector salud: | Personal administratvio de
temprana la diabetes | GPC para la acceso al la Infancia IPS, la aseguradora;
mellitus mediante | prevencién, tamizaje para Aseguradoras | Coordinador y Enfermera
tamizaje para | diagndstico, la  deteccién o quién haga | Jefe del programa de FQ
instaurar prevencion | tratamiento vy temprana de sus veces

secundaria apropiada.
Realizar tamizaje

rehabilitacion

la diabetes
mellitus
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Plan Nacional
de Gestion de

. . Tipo de . Curso de Responsable Talento humano que
Lineamiento ER y otra Entorno . =z Frecuencia N h . .
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
anual con curva de | de la fibrosis | Laboratorio | Realizar y | Anual A partir de | Sector salud: | Médico especialista tratante
tolerancia a la glucosa | quistica entregar los la Infancia IPS
a partir de los 10 aiios resultados del
o antes si hay tamizaje para
presencia de sintomas la deteccion
sugestivos. En caso de temprana de
tamizaje positivo, la diabetes
remitir a evaluacion mellitus al
por endocrinologia e médico
iniciar tratamiento de tratante
acuerdo con las GPC Institucional | Entregar los | Anual A partir de | Sector salud: | Médico especialista tratante
vigentes. resultados al la Infancia IPS
paciente y
direccionar el
tratamiento
segun los
hallazgos y
acorde con las
guias de
practica
clinica
vigentes
Institucional | Hacer Anual A partir de | Sector salud: | Médico especialista tratante
remision a la Infancia IPS
endocrinologia
para
evaluacion.
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Plan Nacional
de Gestion de

. . Tipo de . Curso de Responsable Talento humano que
Lineamiento ER y otra Entorno . =z Frecuencia N h . .
. intervencion vida sectorial ejecuta la actividad
normatividad
vigente
e En personas con FQ a Institucional | Garantizar el | A criterio | A partir de | Sector salud: | Personal administrativo de
partir de los 8 afos, | GPC para la acceso al | médico la Infancia IPS, la aseguradora;
realizar de manera | prevencion, tamizaje para Aseguradoras | Coordinador y Enfermera
regular densitometria | diagndstico, la deteccion 0 quién haga | Jefe del programa de FQ
O0sea para detectar la | tratamiento vy temprana de sus veces
aparicion de | rehabilitacion la diabetes
osteopenia / | de la fibrosis mellitus
osteoporosis. Si es | quistica Institucional | Realizar y | A criterio | A partir de | Sector salud: | Médico especialista tratante
diagnosticada, referir entregar los | médico la Infancia IPS
a evaluacion por resultados del
especialista en tamizaje para
endocrinologia. la deteccion
temprana de
la diabetes
mellitus al
médico
tratante
Institucional | Hacer A criterio | A partir de | Sector salud: | Médico especialista tratante
remision a | médico la Infancia IPS
endocrinologia
para
evaluacion.

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos para la atencion integral de personas con fibrosis quistica (2025).
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Salud

Tabla 21. Matriz de intervenciones del tratamiento integral de fibrosis quistica

Talento
Lineamiento Norn_1ativida Entorno _ Tipo de_ i Frecuencia Cur§o de Respons?bl hu!nano que

d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la

actividad
e Se recomienda el uso | Plan Nacional | Nacional, Garantizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Profesionales de
de azitromicina por | de atencion a | Institucion | disponibilidad y | médico etapas (en | salud: cada entidad
periodos de 6 meses, | las al acceso a los el momento | Ministerio de | designados para
en pacientes con | enfermedade medicamentos en que | Salud, la gestion,

fibrosis quistica | s huérfanas requeridos para el ocurra el | INVIMA, IPS, | financiacion,
mayores de 6 aios, tratamiento diagndstico) | Aseguradora | logistica y
con infeccion crénica | GPC para la antiinflamatorio S 0 quién | contratacion de
por P. aeruginosa para | prevencion, haga sus | medicamentos y
disminuir el nimero de | diagndstico, veces asegurar los
exacerbaciones y | tratamiento y sistemas de

mejorar la funcion | rehabilitacion distribucion

pulmonar (VEF1 y | de la fibrosis para su
CVF). quistica suministro a los
° Considerar proveedores vy

esteroides sistémicos distribuidores
ante exacerbaciones de las redes de

pulmonares solo si hay
diagnéstico

atencion
sanitarias.
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
concomitante de asma, Institucion | Realizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
alergia o bronquitis al prescripcion del | médico etapas (en | salud: IPS especialista
eosinofilica, no como tratamiento el momento tratante
tratamiento estandar. antiinflamatorio en que
° En alergia acorde a las guias de ocurra el
broncopulmonar por practica clinica diagnostico)
Aspergillus (ABPA): basadas en evidencia
los esteroides que se encuentren
sistémicos si son el vigentes
tratamiento de
eleccion junto con
antifangicos.
Institucion | Entrega del | Segun criterio | Todas las | Sector Farmacia
al tratamiento médico etapas (en | salud: IPS
antiinflamatorio al el momento
paciente en que
ocurra el
diagndstico)
La prescripcion de | Plan Nacional | Institucion | Garantizar el acceso y | Semestralment | Todas las | Sector Personal
ejercicio debe ser | de atencién a | al la disponibilidad de | e, o] mas | etapas (en | salud: IPS, | administrativo
indicada por medicina | las atencion por medicina | frecuente el momento | Aseguradora | de la
fisica y rehabilitacion o | enfermedade fisica y rehabilitacion | segin criterio | en que | s o quién | aseguradora;
medicina del deporte. s huérfanas o] medicina del | médico ocurra el | haga sus | Coordinador vy
deporte diagnostico) | veces Enfermera Jefe

GPC para la
prevencién,

del programa de

FQ
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
diagnéstico, Institucion | Realizar la | Semestralment | Todas las | Sector Médico
tratamiento y | al prescripcion de | e, o] mas | etapas (en | salud: IPS especialista
rehabilitacién ejercicio al paciente | frecuente el momento tratante
de la fibrosis con FQ de acuerdo con | segun criterio | en que
quistica las guias de practica | médico ocurra el
clinica basadas en diagnostico)
Resolucion evidencia que estén
2696 de 2024 vigentes
del Ministerio
de Salud vy
Proteccién
Social
Promover el ejercicio y Institucion | Realizar la promocién | A criterio | Todas las | Sector Médico
el entrenamiento en al de ejercicio y el | médico etapas (en | salud: IPS especialista
resistencia y fuerza | GPC para la entrenamiento en el momento tratante;
muscular acorde con el | prevencion, resistencia y fuerza en que Fisioterapia
grupo etario en el que | diagndstico, muscular acorde con ocurra el

se encuentra la
persona con FQ:
e En nifios de 1 a 6
afnos:

o El ejercicio aerdbico
debe ser ludico y de
intensidad baja con
actividades que
incorporen el uso del
peso corporal para
fortalecer la
resistencia y fuerza
muscular.
o Debe
diariamente

realizarse
por al

tratamiento y
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica

el grupo etario del
paciente

diagnostico)
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Lineamiento

Normativida
d vigente

Entorno

Tipo de
intervencion

Frecuencia

Curso de
vida

Responsabl
e sectorial

Talento
humano que
ejecuta la
actividad

menos 60 minutos.
e En ninos de 7 a 12
aifos:

o El ejercicio aerdbico
debe ser de intensidad
moderada con
actividades que
incorporen el uso del
peso corporal para
fortalecer la
resistencia y fuerza
muscular, de forma
gradual y supervisada.
o Debe tener una
duracion de 30 a 60
minutos y realizarse al
menos 3 veces por
semana.

e A partir de los 13
afos:

o El ejercicio debe ser
de intensidad
moderada, con una
duracion de 30 a 60
minutos, Yy debe
realizarse al menos 3
veces por semana.
o Se debe vincular a la
persona a un programa
formal de
entrenamiento de
resistencia de 2 a 3
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de’ Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
veces por semana por
grupo muscular.
e De acuerdo con | GPC para la | Institucion | Garantizar el accesoy | A criterio | Todas las | Sector Personal
criterio del grupo | prevencion, al disponibilidad a un | médico etapas (en | salud: IPS, | administrativo
interdisciplinario, se | diagndstico, programa de ejercicio el momento | Aseguradora | de la
puede ofrecer un | tratamiento y supervisado en que | s o quién | aseguradora;
programa de ejercicio | rehabilitacion institucionalmente ocurra el | haga sus | Coordinador vy
supervisado por un | de la fibrosis segun valoracién del diagnostico) | veces Enfermera Jefe
médico en institucion | quistica equipo del programa de
por un periodo minimo interdisciplinario FQ
de 6 meses, para
incrementar el
consumo maximo de
oxigeno y mejorar su
capacidad funcional en
las actividades de la Institucion | Brindar al paciente un | A criterio | Todas las | Sector Medicina de
vida diaria. al programa de ejercicio | médico etapas (en | salud: IPS rehabilitacion
supervisado el momento fisica o del
institucionalmente en que deporte;
segun sus ocurra el Fisioterapia
necesidades diagnostico)
individuales
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad

e Se debe monitorizar | GPC para la | Institucion | Realizar monitoreo a | A criterio | Todas las | Sector Medicina de

la respuesta de la | prevencion, al los programas | médico etapas (en | salud: IPS rehabilitacion

persona con FQ a los | diagnostico, supervisados de el momento fisica o del

programas formales de | tratamiento y ejercicio empleando en que deporte;

ejercicio (medir la | rehabilitacion herramientas ocurra el Fisioterapia

frecuencia cardiaca, la | de la fibrosis validadas y diagnostico)

saturacion de oxigeno | quistica estandarizadas

(Sp02) y la percepcion (medicion de variables

del esfuerzo) y adaptar fisioldgicas y

la intensidad Yy funcionales)

duracion de este para

evitar un Institucion | Ajustar los programas | A criterio | Todas las | Sector Medicina de

sobreesfuerzo. al supervisados de | médico etapas (en | salud: IPS rehabilitacion

° Para medir la ejercicio de acuerdo a el momento fisica o del

capacidad funcional en los resultados en que deporte;

personas con FQ individuales y ocurra el Fisioterapia

idealmente a partir de comorbilidades del diagnostico)

los 6 afios se debe paciente para evitar

utilizar la prueba de eventos adversos

caminata de 6 minutos (p.e. sobreesfuerzo)

(6MWT). Institucion | Contar con | Una vez Todas las | Sector Coordinador vy

o En personas con FQ a al protocolo(s) de etapas (en | salud: IPS Enfermera Jefe

partir de 10 afos se seguridad del paciente el momento del programa de

puede utilizar el dentro del programa en que FQ

protocolo del ciclo de
Godfrey para planificar

' monitorizar la
respuesta a los
programas de

ejercicio. El protocolo
de cinta de correr de
Bruce modificado

de FQ para el manejo
de EAs y
complicaciones de la
atencion al paciente
con FQ

ocurra el
diagndstico)
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de’ Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
puede considerarse
una alternativa si no se
puede utilizar el
protocolo de Godfrey.
e Los programas de
ejercicio deben ser
individualizados Yy
adaptados para
manejar las
complicaciones
existentes en las
personas con FQ (p.e.
diabetes relacionada
con la fibrosis quistica,
baja densidad ésea,
complicaciones
articulares, debilidad
muscular).
e Brindar educacion Institucion | Brindar educacion | A criterio | Todas  las | Sector Médico
clara y especifica a la | GPC para la | al ajustada a la edad y | médico etapas (en | salud: IPS especialista
persona con FQ y a sus | prevencion, las necesidades el momento tratante;
padres o cuidadores | diagndstico, individuales de cada en que Medicina de
sobre el | tratamiento y paciente para el ocurra el rehabilitaciéon
reconocimiento y | rehabilitacion reconocimiento y diagndstico) fisica o del
manejo de las | de la fibrosis manejo de las deporte;
exacerbaciones y otras | quistica exacerbaciones y Fisioterapia
posibles otras posibles

complicaciones que se
presenten al realizar
ejercicio.

complicaciones que se

presenten al

realizar

ejercicio
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
e Educar y promover el Institucion | Realizar promocién | A criterio | Todas las | Sector Médico
autocuidado de las al para el autocuidado | médico etapas (en | salud: IPS especialista
personas con FQ a de los pacientes. el momento tratante;
través de estrategias en que Medicina de
para el manejo de la ocurra el rehabilitacion
fatiga, técnicas de diagnostico) fisica o del
conservacion de deporte;
energia, Fisioterapia
reconocimiento de los
sighos de una
exacerbacion, de
higiene personal para
prevenir infecciones y
signos de alarma que
pueden presentarse
durante el ejercicio;
principalmente
deshidratacion,
hipoxemia Yy
broncoconstriccion.
La valoracion del | Plan Nacional | Institucion | Garantizar el acceso a | Trimestral o | Todas las | Sector Personal
estado nutricional esta | de atencién a | al valoracién del estado | mas frecuente | etapas (en | salud: IPS, | administrativo
indicada en todas las | las nutricional segun criterio | el momento | Aseguradora | de la
personas con FQ con el | enfermedade médico en que | s o quién | aseguradora;
objetivo de ajustar los | s huérfanas ocurra el | haga sus | Coordinador vy
requerimientos diagnostico) | veces Enfermera Jefe
nutricionales de forma | Resolucién del programa de
individual y adaptada | 2696 de 2024 FQ
al esquema de | del Ministerio | Institucion | Realizar remision para | Trimestral o | Todas las | Sector Médico
tratamiento asignado. | de Salud vy | al la  valoraciéon del | mas frecuente | etapas (en | salud: IPS especialista
Proteccién estado nutricional del | segun criterio | el momento tratante
Social paciente médico en que
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
ocurra el
GPC para la diagnostico)
prevencién,
diagnostico,
tratamiento y
rehabilitacién
de la fibrosis
quistica
e Valorar el estado | Plan Nacional | Institucion | Garantizar el acceso a | Trimestral o | Todas las | Sector Personal
nutricional a partir de | de atencion a | al mediciones mas frecuente | etapas (en | salud: IPS, | administrativo
las medidas | las antropomeétricas, segun criterio | el momento | Aseguradora | de la
antropométricas enfermedade dinamometria, médico en que | s o quién | aseguradora;
(peso, talla, pliegues | s huérfanas impedanciometria, ocurra el | haga sus | Coordinador vy
cutaneos y en <2 aiios calorimetria medida diagndstico) | veces Enfermera Jefe
medicion del perimetro | Resolucion de manera indirecta del programa de
cefalico), 2696 de 2024 FQ
dinamometria (a partir | del Ministerio Realizar la valoracién | Trimestral o | Todas las | Sector Nutricionista -
de los 6 afos), | de Salud vy del estado nutricional | mds frecuente | etapas (en | salud: IPS dietista
impedanciometria (a | Proteccidon del paciente acorde | segun criterio | el momento
partir de los 10 afos) y | Social con las directrices de | médico en que
la calorimetria medida las guias de practica ocurra el
de manera indirecta | GPC para la clinica basadas en la diagnostico)
(ecuacion de la OMS) | prevencion, evidencia vigentes
con la medicion del | diagndstico,
gasto calérico y la | tratamiento y Realizar valoracion de | Trimestral o | Todas las | Sector Nutricionista -
ingesta. rehabilitacion medidas mas frecuente | etapas (en | salud: IPS dietista,
de la fibrosis antropométricas, segun criterio | el momento Fisioterapia,
Evaluar los segmentos quistica dinamometria médico en que Medico de

corporales Yy la
distribucion de agua,
musculo Y grasa
mediante

impedanciometria vy

calorimetria

ocurra el
diagndstico)

rehabilitacion
fisica o
gastroenterologi

a
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de’ Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
impedanciometria. La
antropometria del
brazo, que incluye la
medicion de la
circunferencia del
brazo medio superior y
de los pliegues
cutaneos, puede
considerarse como un
método de evaluacion
de la composicion
corporal,
especialmente si no se
dispone de DEXA o
impedanciometria.
° Evaluar con | Plan Nacional | Institucion | Garantia del acceso al | Anual Todas las | Sector Personal
periodicidad anual la | de atencion a | al examen DEXA etapas (en | salud: IPS, | administrativo
densidad mineral 6sea, | las el momento | Aseguradora | de la
la masa grasa y la | enfermedade en que | s o quién | aseguradora;
masa magra mediante | s huérfanas ocurra el | haga sus | Coordinador vy
absorciometria de diagndstico) | veces Enfermera Jefe
rayos X de energia | Resolucion del programa de
dual (DEXA), a partir | 2696 de 2024 FQ
de los 8 aiios. del Ministerio | Institucion | Remisién para la toma | Anual Todas las | Sector Médico
de Salud vy | al del examen DEXA etapas (en | salud: IPS especialista
Proteccién el momento tratante
Social en que
ocurra el
GPC para la diagndstico)
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Talento

. . Normativida Tipo de . Curso de Responsabl humano que
LT ) d vigente RIS intervencioén AN Sk vida e sectorial ejecuta la
actividad
prevencion, Laboratori | Toma del examen | Anual Todas las | Sector Radidlogo
diagnostico, o DEXA y envio de etapas (en | salud:
tratamiento y resultados al médico el momento | Laboratorio
rehabilitacion tratante en que
de la fibrosis ocurra el
quistica diagnostico)
Institucion | Entrega de resultados | Anual Todas las | Sector Nutricionista
al y ajuste nutricional de etapas (en | salud: IPS dietista;
acuerdo con los el momento Endocrinologia
resultados en que
ocurra el
diagnostico)
e Los requerimientos | Plan Nacional | Institucion | Garantia del acceso a | Semestral o | Todas las | Sector Coordinador del
nutricionales de atencion a | al laboratorios para | mas frecuente | etapas (en | salud: IPS, | programa de
(macronutrientes, las valorar los | segun criterio | el momento | Aseguradora | FQ, Médico
vitaminas liposolubles | enfermedade requerimientos médico en que | s o quién | especialista
e hidrosolubles Yy | s huérfanas nutricionales en cada ocurra el | haga sus | tratante, Gestor
minerales) deben paciente (vitaminas diagnostico) | veces de casos
establecerse de forma | Resolucion liposolubles (A, D, E,
individual. El abordaje | 2696 de 2024 K); calcio y fosforo
nutricional implica | del Ministerio sérico; Niveles de
educacion alimentaria, | de Salud vy albumina y
suplementos Proteccién prealbimina)
nutricionales Social Institucion | Remision a | Semestral o | Todas las | Sector Médico
ajustados a los al laboratorios para | mas frecuente | etapas (en | salud: IPS especialista
requerimientos GPC para la valorar los | segun criterio | el momento tratante
especificos segun la | prevencion, requerimientos médico en que
clinica, edad y | diagndstico, nutricionales del ocurra el

condicién del paciente.

tratamiento y

paciente

diagnostico)
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
rehabilitacion | Laboratori | Toma de laboratorios | Semestral o | Todas las | Sector Servicio de
de la fibrosis | o para valorar los | mas frecuente | etapas (en | salud: laboratorio
quistica requerimientos segun criterio | el momento | Laboratorio clinico
nutricionales del | médico en que
paciente ocurra el
diagnostico)
Institucion | Entrega de resultados, | Semestral o | Todas las | Sector Nutricionista -
al educacion al paciente | mds frecuente | etapas (en | salud: IPS dietista;
y ajuste nutricional de | segin criterio | el momento Gastroenterolog
acuerdo con los | médico en que ia
resultados ocurra el
diagnostico)
e Evaluar la funcion | Plan Nacional | Institucion | Garantia del acceso a | Anual con | Todas las | Sector Personal
pancreatica de atencion a | al la prueba de elastasa | repeticion ante | etapas (en | salud: IPS, | administrativo
anualmente mediante | las fecal-1 resultado el momento | Aseguradora | de la
la determinacion de | enfermedade positivo en que | s o quién | aseguradora;
elastasa pancreatica-1 | s huérfanas ocurra el | haga sus | Coordinador vy
fecal, y repetir Ila diagnostico) | veces Enfermera Jefe
prueba cuando se | Resolucion del programa de
presente un | 2696 de 2024 FQ
crecimiento y/o estado | del Ministerio | Institucion | Remisién para toma | Anual con | Todas las | Sector Médico
nutricional de Salud vy | al de prueba de elastasa | repeticion ante | etapas (en | salud: IPS especialista
inadecuado. Una vez | Proteccion fecal-1 resultado el momento tratante
se ha determinado la | Social positivo en que
existencia de la ocurra el
insuficiencia GPC para la diagndstico)
pancreatica, se | prevencion, Laboratori | Toma de prueba de | Anual con | Todas las | Sector Servicio de
ajustara la dosificacion | diagnostico, o) elastasa fecal-1 repeticion ante | etapas (en | salud: laboratorio
de las enzimas | tratamiento y resultado el momento | Laboratorio clinico
pancreaticas mediante | rehabilitacién positivo en que
la medicion del | de la fibrosis ocurra el

esteatocrito acido, la

quistica

diagnostico)
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
evaluacion de la Institucion | Entrega de resultados | Anual con | Todas las | Sector Médico
recuperacion al y ajuste del | repeticion ante | etapas (en | salud: IPS especialista
nutricional y signos y tratamiento de | resultado el momento tratante
sintomas clinicos de acuerdo con los | positivo en que
insuficiencia resultados ocurra el
pancreatica. diagnostico)
Plan Nacional | Nacional, Garantizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Profesionales de
e Ante la sospecha | de atencion a | Institucion | disponibilidad y | médico etapas (en | salud: cada entidad
clinica de insuficiencia | las al acceso a la terapia de el momento | Ministerio de | designados para
pancreatica, se pueden | enfermedade reemplazo de enzimas en que | Salud, la gestion,
iniciar enzimas | s huérfanas pancreaticas (TREP) ocurra el | INVIMA, IPS, | financiacion,
pancreaticas hasta que diagnostico) | Aseguradora | logistica y
el examen de elastasa | Resolucion S 0 quién | contratacién de
pancreatica-1 fecal | 2696 de 2024 haga sus | medicamentos y
confirme el | del Ministerio veces asegurar los
diagndstico. de Salud vy sistemas de
Proteccién distribucion
Social para su
suministro a los
GPC para la proveedores vy
prevencion, distribuidores
diagnostico, de las redes de
tratamiento y atencion
rehabilitacién sanitarias.
de la fibrosis | Institucion | Realizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
quistica al prescripcion de la | médico etapas (en | salud: IPS especialista
terapia de reemplazo el momento tratante
de enzimas en que

pancreaticas (TREP)

ocurra el
diagndstico)
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
Institucion | Entrega de la terapia | Segun criterio | Todas las | Sector Farmacia
al de reemplazo de | médico etapas (en | salud: IPS
enzimas pancreaticas el momento
(TREP) al paciente en que
ocurra el
diagnostico)
e Ante signos vy | Plan Nacional | Nacional, Garantizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Profesionales de
sintomas de | de atencién a | Institucion | disponibilidad y | médico etapas (en | salud: cada entidad
constipacion, indicar el | las al acceso al el momento | Ministerio de | designados para
uso de polietilenglicol | enfermedade polietilenglicol (PEG) en que | Salud, la gestion,
(PEG) 3350 para | s huérfanas 3350 vy al Aacido ocurra el | INVIMA, IPS, | financiacion,
prevenir ursodeoxicolico diagnostico) | Aseguradora | logistica y
complicaciones, entre | GPC para la S 0 quién | contrataciéon de
ellas, el sindrome de | prevencion, haga sus | medicamentos y
obstruccion intestinal | diagndstico, veces asegurar los
distal. tratamiento y sistemas de
e En pacientes con | rehabilitacién distribucion
compromiso hepatico, | de la fibrosis para su

incluir dentro del
manejo integral el
acido ursodeoxicdlico,
de acuerdo con las
recomendaciones de
las GPC nacionales o

quistica

suministro a los
proveedores vy
distribuidores
de las redes de
atencion
sanitarias.
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de’ Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
internacionales en Institucion | Realizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
caso de no contar con al prescripcion de | médico etapas (en | salud: IPS especialista
evidencia local. polietilenglicol (PEG) el momento tratante
3350 o del acido en que
ursodeoxicolico segun ocurra el
la clinica del paciente diagnostico)
y de acuerdo a las
guias de practica
clinica basadas en
evidencia que estén
vigentes
Institucion | Entrega del | Segun criterio | Todas las | Sector Farmacia
al polietilenglicol (PEG) | médico etapas (en | salud: IPS
3350 y/o el acido el momento
ursodeoxicolico al en que
paciente ocurra el
diagnostico)
° En caso de | Plan Nacional | Institucion | Garantizar el acceso a | Segun criterio | Todas las | Sector Personal
diagnosticar diabetes | de atencién a | al interconsulta con | médico etapas (en | salud: administrativo
mellitus, remitir a | las endocrinologia el momento | Ministerio de | de la
evaluacion por | enfermedade en que | Salud, aseguradora;
endocrinologia e | s huérfanas ocurra el | INVIMA, IPS, | Coordinador vy
iniciar tratamiento de diagndstico) | Aseguradora | Enfermera Jefe
acuerdo con las | Resolucion s o0 quién | del programa de
recomendaciones de | 2696 de 2024 haga sus | FQ
las GPC nacionales o | del Ministerio veces

77




Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
internacionales en | de Salud vy | Institucion | Remitir del paciente a | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
caso de no contar con | Proteccion al endocrinologia  ante | médico etapas (en | salud: IPS especialista
evidencia local. | Social diagndstico de el momento tratante
e En caso de identificar diabetes mellitus o al en que
osteopenia/osteoporo | GPC para la identificar ocurra el
sis se debera referir a | prevencion, osteopenia/osteoporo diagnostico)
evaluacion por | diagndstico, sis
especialista en | tratamiento y
endocrinologia. rehabilitacién | Institucion | Inicio de tratamiento | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
de la fibrosis | al ante diagndstico de | médico etapas (en | salud: IPS especialista
quistica diabetes mellitus el momento tratante

en que

ocurra el

diagnostico)
® Se recomienda el uso | Plan Nacional | Nacional, Garantizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Profesionales de
de azitromicina por | de atencién a | Institucion | disponibilidad y | médico etapas (en | salud: cada entidad
periodos de 6 meses, | las al acceso a los el momento | Ministerio de | designados para
en pacientes con | enfermedade medicamentos en que | Salud, la gestion,
fibrosis quistica | s huérfanas requeridos para el ocurra el | INVIMA, IPS, | financiacion,
mayores de 6 aios, tratamiento diagnostico) | Aseguradora | logistica y
con infeccion crénica | GPC para la antiinflamatorio S 0 quién | contratacion de
por P. aeruginosa para | prevencion, haga sus | medicamentos y
disminuir el nimero de | diagndstico, veces asegurar los
exacerbaciones y | tratamiento y sistemas de
mejorar la funcion | rehabilitacién distribucion
pulmonar (VEF1 vy | de la fibrosis para su
CVF). quistica suministro a los
° Considerar proveedores vy

esteroides sistémicos
ante exacerbaciones
pulmonares solo si hay
diagndstico

distribuidores
de las redes de
atencién
sanitarias.
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Talento
Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
concomitante de asma, Institucion | Realizar la | Segun criterio | Todas las | Sector Médico
alergia o bronquitis al prescripcion del | médico etapas (en | salud: IPS especialista
eosinofilica, no como tratamiento el momento tratante
tratamiento estandar. antiinflamatorio en que
° En alergia acorde a las guias de ocurra el
broncopulmonar por practica clinica diagnostico)
Aspergillus (ABPA): basadas en evidencia
los esteroides que se encuentren
sistémicos si son el vigentes
tratamiento de Institucion | Entrega del | Segun criterio | Todas las | Sector Farmacia
eleccion junto con al tratamiento médico etapas (en | salud: IPS
antifangicos. antiinflamatorio al el momento
paciente en que
ocurra el
diagnostico)
e Todas las personas Plan Nacional | Institucion | Formalizar la remisién | Una vez Todas las | Sector personal
con diagndstico de atencion a | al a un centro de etapas (en | salud: IPS, | administrativo
confirmado deberan las referencia el momento | Aseguradora | del lugar de
remitirse a un centro enfermedade en que | s o quién | atencion inicial
de referencia para s huérfanas ocurra el | haga sus
evaluacion integral y diagndstico) | veces
determinacion de la Resolucién Institucion | Coordinar y gestionar | Una vez Todas las | Sector Coordinador y
prescripcion del 2696 de 2024 | al administrativamente etapas (en | salud: IPS Enfermera Jefe
tratamiento integral del Ministerio la remision el momento del programa de
que favorezca el de Salud vy en que FQ
bienestar general. Proteccién ocurra el
Social diagnostico)
GPC para la
prevencion,
diagndstico,
tratamiento y
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Talento

. . Normativida Tipo de . Curso de Responsabl humano que
SlE i ) d vigente Sl intervencion Gl LU vida e sectorial ejecuta la
actividad
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica
e Todas las personas Plan Nacional | Institucion | Formalizar un | Una vez Todas las | Sector Coordinador vy
con FQ deben ser de atencion a | al programa de etapas (en | salud: IPS Enfermera Jefe
intervenidas por un las rehabilitacion el momento del programa de
programa enfermedade pulmonar para FQ en que FQ
especializado de s huérfanas ocurra el
rehabilitacion diagndstico)
pulmonar cuando se Resolucién Institucion | Garantizar la atencién | Una vez Todas las | Sector Personal
detecte una alteracion | 2696 de 2024 | al y acceso a un etapas (en | salud: IPS, | administrativo
moderada o mayor de | del Ministerio programa el momento | Aseguradora | de la
la funcion pulmonar, o | de Salud vy especializado de en que | s o quién | aseguradora;
después de Proteccién rehabilitacion ocurra el | haga sus | Coordinador vy
sobreinfecciéon aguda Social pulmonar diagnéstico) | veces Enfermera Jefe
o descompensacion interdisciplinar del programa de
respiratoria. GPC para la FQ
e Los programas de prevencion, Institucion | Vincular y atender al | Permanente Todas las | Sector Equipo
rehabilitacion diagnostico, al paciente desde un etapas (en | salud: IPS interdisciplinar:
pulmonar deben ser tratamiento y programa el momento medicina de
individualizados e rehabilitacion especializado de en que rehabilitacion
interdisciplinarios y de la fibrosis rehabilitacion ocurra el fisica,
adaptados al estado quistica pulmonar diagnostico) fisioterapeuta,
fisico, emocional y interdisciplinar psicologia
nutricional. Estos clinica y
programas deberan nutricion
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
considerar las Institucion | Realizar seguimiento | Semestral o | Todas las | Sector Equipo
necesidades al para el ajuste del | con mayor | etapas (en | salud: IPS interdisciplinar:
cambiantes de la programa frecuencia el momento medicina de
persona con FQ. especializado de | segun en que rehabilitacién
rehabilitacion necesidad del | ocurra el fisica,
pulmonar segun las | paciente diagnostico) fisioterapeuta,
necesidades psicologia
cambiantes de las clinica y
personas con FQ nutricion
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad

e La eleccion de la Institucion | Vincular al paciente al | Trimestral o | Todas las | Sector Fisioterapia y

técnica de limpieza de al proceso de eleccién de | con mayor | etapas (en | salud: IPS medicina de

las vias respiratorias* | GPC para la la técnica de limpieza | frecuencia el momento rehabilitacion

(ACT por sus siglas en | prevencion, de las vias | segun en que fisica

inglés) bronquial esta | diagnostico, respiratorias y | necesidad del | ocurra el

indicada desde el | tratamiento y brindarle la atencién | paciente diagnostico)

momento del | rehabilitacion correspondiente

diagnéstico de la FQ y
debe modificarse vy
adaptarse a la edad y
al ciclo de vida de la
persona con FQ y a las
necesidades de cada
paciente.

Elegir una ACT que

promueva la
comodidad, la
percepcion de la
autonomia, la
autogestion, y que
signifique una

interferencia minima
en las actividades de la
vida diaria de Ila
persona con FQ, con el
fin de favorecer su
adherencia a largo
plazo. deben
priorizarse las técnicas
autoadministradas si
la funcionalidad vy

de la fibrosis
quistica
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
e La eleccion de la ACT Institucion | Garantizar la atencion | Una vez Todas las | Sector Coordinador vy
debe realizarse bajo al y acceso a un proceso etapas (en | salud: 1IPS, | personal
un enfoque de toma GPC para la de educacién y de el momento | EAPB administrativo
de decisiones prevencion, toma de decisiones en que del programa de
compartida diagnostico, compartidas para la ocurra el FQ
priorizando las tratamiento y eleccién de la técnica diagnostico)
preferencias de la rehabilitacion de limpieza de las Fisioterapia y
persona con FQ y de de la fibrosis vias respiratorias medicina de
sus padres o quistica rehabilitacion
cuidadores. fisica
Realizar educacién vy | Trimestral o | Todas las | Sector Fisioterapia y
. Brindar educacion un proceso de toma | con mayor | etapas (en | salud: IPS medicina de
especifica y de decisiones | frecuencia el momento rehabilitacion
estructurada a las compartidas para la | segun en que fisica
personas con FQy a eleccién de la técnica | necesidad del | ocurra el
sus padres o de limpieza de las vias | paciente diagndstico)
cuidadores sobre la respiratorias
ACT seleccionada y su
uso correcto, asi como
de los dispositivos de
asistencia respiratoria
cuando se empleen.
Asimismo, deben
brindarse
recomendaciones
sobre la limpieza de la
via aérea superior.
. No suspender la Plan Nacional | Institucion | Garantizar la atencién | Permanente Todas las | Sector Fisioterapia y
terapia respiratoria en | de atencién a | al y acceso continuo a la etapas (en | salud: IPS, | medicina de
ausencia de sintomas las terapia respiratoria el momento | Aseguradora | rehabilitacion
ni después del inicio enfermedade aln en ausencia de en que | s o quién | fisica

de tratamiento con

s huérfanas

sintomas
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
moduladores de la ocurra el | haga sus
CFTR. Resolucion diagnostico) | veces
2696 de 2024
del Ministerio
de Salud vy S— . — .
Proteccién Institucion | Atender al paciente de | Permanente Todas las | Sector Fisioterapia y
Social al forma continua aun en etapas (en | salud: IPS medicina de
ausencia de el momento rehabilitacién
GPC para la sintomatologia en que fisica
prevencion, ocurra el
diagnéstico, diagndstico)
tratamiento y
rehabilitacién
de la fibrosis
quistica
Durante las | Plan Nacional | Institucion | Garantizar la | Segun a | Todas las | Sector Fisioterapia y
exacerbaciones de atencion a | al supervision a la | necesidad del | etapas (en | salud: IPS medicina de
pulmonares, la | las técnica respiratoria | paciente el momento rehabilitacion
supervision a la | enfermedade durante en que fisica
técnica ACT debe ser | s huérfanas exacerbaciones ocurra el
mas frecuente. En pulmonares diagnostico)

todos los casos debera
reevaluarse la
condicion clinica del
paciente y la tolerancia
a la ACT para definir
cambios en la técnica 'y
asi poder asegurar la
movilizaciéon \Y el
drenaje de secreciones
optimos.

GPC para la
prevencion,
diagnostico,
tratamiento y
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad

+ En el periodo de | Plan Nacional | Institucion | Realizar orientaciéon y | Continuo Adolescenci | Sector Fisioterapia y

transicion de la | de atencién a | al educacion sobre el uso | durante el | a, Juventud | salud: IPS medicina de

adolescencia a la | las correcto de la técnica | periodo de rehabilitacion

adultez (entre los 12 y | enfermedade ACT transicion fisica

18 afos), es | s huérfanas etaria

importante orientar la

supervision y | GPC para la

educacion sobre el uso | prevencion,

correcto de la técnica | diagndstico,

ACT para promover la | tratamiento y

autogestion e | rehabilitacion

independencia de la | de la fibrosis

persona con FQ. quistica

. La secuencia | Plan Nacional | Nacional, Garantizar la | De acuerdo con | Todas las | Sector Profesionales de

optima consiste en: | de atencion a | Institucion | disponibilidad y | la prescripcién | etapas (en | salud: cada entidad

broncodilatador a | las al acceso a los | médica el momento | Ministerio de | designados para

nebulizaciones para | enfermedade medicamentos en que | Salud, la gestion,

hidratar secreciones | s huérfanas requeridos para la ocurra el | INVIMA, IPS, | financiacion,

con solucion inhaloterapia diagnostico) | Aseguradora | logistica y

hipertonica al 7% a | GPC para la S 0 quién | contratacion de

administracion de | prevencidn, haga sus | medicamentos y

mucolitico: dornasa | diagnostico, veces asegurar su

alfa a terapia | tratamiento vy suministro a los

respiratoria para | rehabilitacion proveedores vy

movilizacion y | de la fibrosis distribuidores

eliminacion de | quistica de las redes de

secreciones a atencion

antibioticoterapia sanitarias.
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Talento

. . Normativida Tipo de . Curso de Responsabl humano que
LT ) d vigente RIS intervencioén AN Sk vida e sectorial ejecuta la
actividad
inhalada segun Institucion | Realizar la | De acuerdo con | Todas las | Sector Médico
indicacion. al prescripcion de la | la prescripcién | etapas (en | salud: IPS, | especialista
inhaloterapia acorde a | médica el momento | Aseguradora | tratante

e La administraciéon de las guias de practica en que | s o quién
solucion salina clinica basadas en ocurra el | haga sus
hipertonica al 7% es evidencia que se diagnostico) | veces

de dos veces al dia, 4-
5 cm3 Yy previa
administracion de
broncodilatador

inhalado o nebulizado.
o A pacientes con asma
y FQ se les debe
administrar corticoide
inhalado o terapia con
broncodilatadores de
accion prolongada.
o Se debe evaluar la
tolerancia a la solucioén
salina hipertonica al

7%. De acuerdo con
esto, se puede
considerar la
administracion de

solucion salina + acido
hialurénico o solucion
salina al 3,5%.
° La dosis
recomendada de Ila
dornasa alfa es 2,5 mg
inhalada una vez al dia
mediante un

encuentren vigentes
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Lineamiento

Normativida
d vigente

Entorno

Tipo de
intervencion

Frecuencia

Curso de
vida

Responsabl
e sectorial

Talento
humano que
ejecuta la
actividad

nebulizador neumatico
(jet) o un nebulizador
de malla vibradora.
e En personas con FQ e
infeccion crénica por
Pseudomonas
aeruginosa se
prescribira
antibioticoterapia
inhalada en ciclos de
28 dias. Los esquemas
recomendados son:
o Tobramicina 300 mg
inhalado cada 12
horas.

o Colistina 80 - 150 mg
(1 a 2 millon de
unidades) cada 12
horas.

o Aztreonam 75 mg
inhalado cada 8 horas.
o En caso de
enfermedad avanzada
o severa se
recomienda combinar
antibidticos sin dejar
espacios sin
tratamiento.
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Talento

Lineamiento Normativida Entorno Tipo de i Frecuencia Curso de Responsabl humano que
d vigente intervencion vida e sectorial ejecuta la
actividad
Desde el diagndstico | Plan Nacional | Institucion | Dispensar los | De acuerdo con | Todas las | Sector Servicio de
de la FQ, los | de atencién a | al medicamentos y | la prescripcién | etapas (en | salud: IPS, | farmacia
medicamentos las dispositivos médicos | médica el momento | Aseguradora
nebulizados deben ser | enfermedade apropiados para su en que | s o quién
administrados a través | s huérfanas administracion ocurra el | haga sus
de nebulizadores, (inhalocamaras y diagndstico) | veces
inhalocamaras y | GPC para la compresores
compresores avalados | prevencion, especificos avalados
para el tratamiento de | diagndstico, para FQ) al paciente
la FQ con el objetivo de | tratamiento y para la inhaloterapia
garantizar el éxito de | rehabilitacion | Institucion | Educar al paciente y | Segun a | Todas las | Sector Médico
la inhaloterapia. de la fibrosis | al su familia para el | necesidad del | etapas (en | salud: IPS especialista
quistica correcto uso de los | paciente el momento tratante, Médico
dispositivos médicos en que de rehabilitaciéon
utilizados en ocurra el fisica,

inhaloterapia

diagndstico)

fisioterapeuta
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Tabla 22. Matriz de intervenciones del seguimiento de fibrosis quistica

Plan
bl el ol Talento humano
. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl .
Lineamiento Entorno . - Frecuencia - . que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial -
. actividad
normativida
d vigente
® El seguimiento debe | Plan Nacional | Instituciona | Garantizar el | Trimestral Todas las | Sector salud: | Personal
ser integral, y debe | de atencion a | | acceso a valoracion etapas (en | IPS, administrativo de
incluir una valoracién | las por el equipo el momento | Aseguradoras | la  aseguradora;
cada 3 meses por el | enfermedades interdisciplinario a en que | o quién haga | Coordinador y
equipo huérfanas las personas con ocurra el | sus veces Enfermera Jefe
interdisciplinario en el FQ diagndstico) del programa de
centro de manejo | GPC para |la FQ
especializado. prevencion, Instituciona | Realizar valoracion | Trimestral Todas las | Sector salud: | Todos los

diagndstico,
tratamiento vy
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica

Resolucion
2696 de 2024
del Ministerio
de Salud vy
Proteccion
Social

interdisciplinaria a
la persona con FQ

etapas (en
el momento
en que
ocurra el

diagndstico)

IPS

especialistas del
equipo
interdisciplinario
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Plan
Nacional de

Talento humano

. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl .
Lineamiento Entorno . - Frecuencia N N que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida
d vigente

° Realizar | Plan Nacional | Instituciona | Garantizar el | Trimestral Todas las | Sector salud: | Personal
espirometria cada tres | de atencion a | | acceso a los etapas (en | IPS, administrativo de
meses y evaluar el | las paraclinicos el momento | Aseguradoras | la  aseguradora;
VEF1 segln el | enfermedades requeridos en que | o quién haga | Coordinador y
porcentaje previsto. | huérfanas (espirometria, ocurra el | sus veces Enfermera Jefe
e Indagar, con una cultivo de diagnéstico) del programa de
periodicidad minima | GPC para la muestras FQ
de 3 meses, sobre la | prevencion, respiratorias) para
adherencia a la ACT | diagnostico, el seguimiento de
seleccionada, evaluar | tratamiento vy la persona con FQ
el uso correcto de la | rehabilitacion Laboratorio | Realizar los | Trimestral Todas las | Sector salud: | Técnico de
técnica, resolver | de la fibrosis paraclinicos etapas (en | Laboratorio laboratorio
dudas y adaptar segun | quistica correspondientes a el momento clinico; Personal
la condiciéon clinica y las personas con en que administrativo del
las necesidades de la | Resolucion FQ y comunicar los ocurra el laboratorio clinico

persona con FQ.
o Realizar cultivos de

2696 de 2024
del Ministerio

resultados al
médico tratante

diagndstico)
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Plan
Nacional de
. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl Talentc_) T
Lineamiento Entorno . - Frecuencia N N que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida
d vigente
muestras de Salud vy | Instituciona | Ajustar frecuencia | Trimestral Todas las | Sector salud: | Médico
respiratorias acorde a | Proteccidon | de toma de los etapas (en | IPS especialista
la edad al menos una | Social paraclinicos y el momento tratante
vez cada tres meses conducta clinica a en que
con el objetivo de seguir segun los ocurra el
detectar resultados diagndstico)
tempranamente la obtenidos y el
primoinfeccion de P. estado clinico del
aeruginosa e indicar paciente
esquema de
erradicacion segun lo
establecido en el
tratamiento integral.
e La frecuencia de los
paraclinicos se debe
ajustar segln el
resultado, el estado
clinico del paciente y
de forma
individualizada de
acuerdo al concepto
del médico tratante.
e Evaluar la funcion | Plan Nacional | Instituciona | Garantizar el | Anual Todas las | Sector salud: | Personal
pancreatica de atencién a | | acceso a los etapas (en | IPS, administrativo de
anualmente mediante | las examenes el momento | Aseguradoras | la  aseguradora;
la determinacion de | enfermedades requeridos desde en que | o quién haga | Coordinador y
elastasa pancreatica- | huérfanas gastroenterologia y ocurra el | sus veces Enfermera Jefe
1 fecal, y repetir la nutricion para el diagnostico) del programa de
prueba cuando se | GPC para la seguimiento de la FQ
presente un | prevencion, persona con FQ
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Plan
Nacional de

Talento humano

Lineamiento (O s Entorno . iES de_ 2 Frecuencia Cur.so iE Respons?bl que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida
d vigente
crecimiento y/o | diagndstico, Laboratorio | Realizar a los | Anual Todas las | Sector salud: | Técnico de
estado nutricional | tratamiento vy examenes etapas (en | Laboratorio laboratorio
inadecuado. En | rehabilitacion requeridos desde el momento clinico; Personal
aquellas personas que | de la fibrosis gastroenterologia y en que administrativo del
se encuentran en | quistica nutricion a las ocurra el laboratorio clinico

tratamiento con
moduladores realizar
la evaluacion como
minimo una vez al aifo

personas con FQ vy
comunicar los
resultados al
médico tratante

diagndstico)
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Plan
Nacional de

Talento humano

. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl .
Lineamiento Entorno . - Frecuencia N N que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida

d vigente

o segun el criterio del Instituciona | Ajustar la conducta | Anual Todas las | Sector salud: | Médico

médico tratante. | clinica a seguir etapas (en | IPS especialista

e Realizar anualmente segun los el momento tratante

examen fisico resultados en que

abdominal completo obtenidos y el ocurra el

en busqueda de
hepatoesplenomegali
a y adicionalmente
tamizacion mediante
medicion anual de la
funcién hepatica
incluyendo AST, ALT,
bilirrubinas, fosfatasa

alcalina, gamma
glutamil transferasa
(GGT) Yy cuadro
hematico.

e Realizar ecografia
hepatobiliar Yy
elastografia por

ecografia anualmente
en nifios Yy
adolescentes desde el
diagndstico inicial de
FQ.

e Realizar la medicion
de vitaminas A, D, Ey
vitamina K indirecta
(a partir del INR),
evaluacion de la
funcion hepatica, de la

estado clinico del
paciente

diagndstico)
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Plan

Nacional de

Talento humano

Lineamiento GEeRstlon i Entorno . iES de_ 2 Frecuencia Cur.so iE Respons?bl que ejecuta la
y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida
d vigente
e Hacer tamizaje de | Plan Nacional | Instituciona | Garantizar el | Anual Adultez Sector salud: | Personal

cancer de colon con
colonoscopia desde
los 40 afos y desde los
30 anos si se ha
trasplantado.

de atencién a

las
enfermedades
huérfanas
Resolucion
603280 de
2018 del

acceso al tamizaje
de cancer de colon
con colonoscopia a
los pacientes con
FQ desde los 40
afios y desde los 30
afnos si se ha
trasplantado

IPS,
Aseguradoras
0 quién haga
Sus veces

administrativo de
la  aseguradora;
Coordinador y
Enfermera Jefe
del programa de

FQ
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Ministerio de
Salud y
Proteccidn
Social

GPC para la

prevencion,
diagndstico,
tratamiento vy
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica

Guia de
practica clinica
(GPC) para la
deteccion
temprana, el
diagndstico,
tratamiento
integral,
seguimiento y
rehabilitacion
de pacientes
con
diagndstico de
cancer de
colon y recto.
2013

Salud

Laboratorio

Realizar el
tamizaje de cancer
de colon con

colonoscopia y
comunicar los
resultados

obtenidos al

médico tratante

Adultez

Sector salud:
Laboratorio

Técnico de
laboratorio

clinico;  Personal
administrativo del

laboratorio clinico
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Salud

° Realizar una
valoracion por
nutricion minimo cada
tres meses en nifios y
adultos, indagando
por la adherencia o
seguimiento a las
recomendaciones
nutricionales.

e La evaluacion y el
seguimiento estandar
del estado nutricional
en personas con FQ
deben realizarse con
precision Yy
regularidad e incluir,
como minimo, los
siguientes
parametros, que
deben interpretarse
de forma conjunta y
longitudinal:

o Lactantes:
puntuaciones 2z de
peso para la edad,
talla para la edad y

peso para la talla
(PEL), asi como
perimetro cefalico

para la edad, cada una
o dos semanas hasta
que se demuestre una
nutricion adecuada vy
un estado nutricional
ideal, Yy
posteriormente,

GPC para la
prevencion,
diagndstico,
tratamiento vy
rehabilitacion
de la fibrosis
quistica

Instituciona
|

Realizar valoracion
del estado
nutricional a la
persona con FQ

Trimestral

Todas las
etapas (en
el momento
en que
ocurra el
diagndstico)

Sector salud:
IPS

Gastroenterologia
, Nutricionista
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mensualmente

durante el primer afo
de vida.
o Nifios >1 y <2 afios:
puntuaciones z de
peso para la edad,
talla para la edad y

PEL, asi como
perimetro cefalico
para la edad, cada dos
o tres meses.

o Nifos >2 aiios:
puntuaciones z de
peso para la edad,
talla para la edad e
IMC para la edad, al
menos cada tres
meses.
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Plan
Nacional de

Talento humano

. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl .
Lineamiento ER y otra Entorno intervencion Frecuencia vida e sectorial que e!e_cuta la
.. actividad
normativida
d vigente
o Detectar de manera Instituciona | Garantizar el | Anual A partirde la | Sector salud: | Personal
temprana la diabetes | GPC para la || acceso al tamizaje Infancia IPS, administrativo de
mellitus mediante | prevencion, para la deteccién Aseguradoras | la  aseguradora;
tamizaje para | diagndstico, temprana de |la 0 quién haga | Coordinador y
instaurar prevencion | tratamiento vy Diabetes Mellitus a sus veces Enfermera Jefe
secundaria apropiada. | rehabilitacion los pacientes con del programa de
Realizar tamizaje | de la fibrosis FQ a partir de los FQ
anual con curva de | quistica 10 afios o antes si
tolerancia a la glucosa hay sintomas
a partir de los 10 afos sugestivos
o antes si hay Laboratorio | Realizar el | Anual A partir de la | Sector salud: | Técnico de
presencia de sintomas tamizaje para la Infancia Laboratorio laboratorio
sugestivos. En caso de deteccién clinico; Personal
tamizaje positivo, temprana de |la administrativo del
remitir a evaluacion Diabetes Mellitus y laboratorio clinico
por endocrinologia e comunicar los
iniciar tratamiento de resultados
acuerdo con las GPC obtenidos al
vigentes. meédico tratante
° Programar un Instituciona | Realizar remisién a | segun criterio | A partirdela | Sector salud: | Médico
seguimiento | endocrinologia médico Infancia IPS especialista
trimestral por ante tamizaje tratante
endocrinologia para positivo para DM
ajustar insulina en
caso de tener diabetes Instituciona | Realizar Trimestral A partir de la | Sector salud: | Endocrinologia
| seguimiento para Infancia IPS

relacionada con FQ.

ajustar insulina en

caso de tener
diabetes
relacionada con
FQ.
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Plan
Nacional de

Talento humano

Lineamiento (O s Entorno . iES de: 2 Frecuencia Cur_so iE Respons?bl que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial .
.. actividad
normativida
d vigente

e En personas con FQ Instituciona | Garantizar el | Anual A partirde la | Sector salud: | Personal
a partir de los 8 afios | GPC para la | | acceso a Infancia IPS, administrativo de
de edad se debera | prevencion, densitometria 6sea Aseguradoras | la  aseguradora;
realizar de manera | diagndstico, a los pacientes con 0 quién haga | Coordinador y
regular densitometria | tratamiento y FQ a partir de los 8 sus veces Enfermera Jefe
Osea para detectar la | rehabilitacion afnos de edad del programa de
aparicion de | de la fibrosis FQ
osteopenia / | quistica Laboratorio | Realizar prueba de | Anual A partir de la | Sector salud: | Técnico de
osteoporosis con una densitometria ésea Infancia Laboratorio laboratorio
periodicidad de 2 a los pacientes con clinico; Personal
afos. FQ y comunicar los administrativo del

resultados laboratorio clinico
e En presencia de obtenidos al
osteopenia / médico tratante
osteoporosis, hacer Instituciona | Realizar remisién a | segun criterio | A partirdela | Sector salud: | Médico
seguimiento por | endocrinologia en | médico Infancia IPS especialista
endocrinologia al presencia de tratante
menos dos veces en el osteopenia /
aflo en caso de osteoporosis para
requerir bifosfonatos. seguimiento

Instituciona | Realizar Semestral A partir dela | Sector salud: | Endocrinologia
| seguimiento en Infancia IPS

presencia de

osteopenia /

osteoporosis al

menos dos veces
en el afio en caso
de requerir
bifosfonatos.

101




Plan
Nacional de

Talento humano

Lineamiento (O s Entorno . iES de: 2 Frecuencia Cur_so iE Respons?bl que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial .
.. actividad
normativida
d vigente

° Garantizar el Instituciona | Garantizar el | A criterio | Todas las | Sector salud: | Personal
seguimiento GPC para la || acceso a | médico etapas (en | IPS, administrativo de
farmacoterapéutico y | prevencion, interconsultas, el momento | Aseguradoras | la  aseguradora;
atencion farmacéutica | diagndstico, examenes y en que | o quién haga | Coordinador y
estructurados en | tratamiento vy laboratorios para el ocurra el | sus veces Enfermera Jefe
personas con FQ como | rehabilitacion seguimiento diagnéstico) del programa de
parte del cuidado | de la fibrosis optimo de la FQ
integral, con el fin de | quistica terapia
favorecer la moduladora.
adherencia Instituciona | Realizar A criterio | Todas las | Sector salud: | Servicio de
terapéutica, optimizar | seguimiento médico etapas (en | IPS Farmacia;
resultados clinicos, farmacoterapéutic el momento Farmaceuta
prevenir y detectar o y atencién en que quimico
oportunamente farmacéutica ocurra el
eventos adversos estructurados en diagndstico)
asociados a las personas con FQ
intervenciones Instituciona | Realizar valoracién | Una vez Todas las | Sector salud: | Oftalmologia
farmacoloégicas Yy [ por  oftalmologia etapas (en | IPS
fortalecer la previa al inicio del el momento
coordinacion con el tratamiento con en que
equipo moduladores ocurra el
interdisciplinario para diagndstico)
asegurar la Instituciona | Realizar Anual Todas las | Sector salud: | Oftalmologia
continuidad del I seguimiento anual etapas (en | IPS
tratamiento. por  oftalmologia el momento
e  Valoracién  por después del inicio en que
oftalmologia previa al del tratamiento ocurra el

inicio del tratamiento

con moduladores.

diagndstico)
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Plan
Nacional de

Talento humano

. . Gestion de Tipo de . Curso de Responsabl .
Lineamiento Entorno . - Frecuencia N N que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial .
normativida Bl
d vigente
con moduladores y Laboratorio | Antes de iniciar el | mensualment | Todas las | Sector salud: | Técnico de
seguimiento anual. tratamiento con | e durante los | etapas (en | Laboratorio laboratorio
e Evaluar la funcidon moduladores, primeros 6 | el momento clinico; Personal
hepatica incluyendo evaluar la funcién | meses, en que administrativo del
AST, ALT, bilirrubinas, hepatica trimestral por | ocurra el laboratorio clinico
fosfatasa alcalina, incluyendo AST, | un afio y luego | diagndstico)
GGT, adicionalmente ALT, Dbilirrubinas, | anual.
funcion renal fosfatasa alcalina,

incluyendo creatinina
y nitrégeno ureico en

sangre (BUN) Y
cuadro hematico
antes de iniciar el

tratamiento
moduladores,
mensualmente
durante los primeros 6
meses, trimestral por
un aifo y luego anual.

con

GGT,
adicionalmente

funcion renal
incluyendo

creatinina y
nitrégeno ureico en
sangre (BUN) vy
cuadro hematico; vy
comunicar los
resultados al

médico tratante.

Instituciona
|

Ajustar la conducta
clinica a seguir con

la terapia
moduladora segun
los resultados

obtenidos y el
estado clinico del
paciente

mensualment

e durante los
primeros 6
meses,

trimestral por

un afio y luego
anual.

Todas las

etapas (en
el momento
en que
ocurra el

diagndstico)

Sector salud:
IPS

Médico
especialista
tratante
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Plan
Nacional de

Talento humano

Lineamiento (O s Entorno . iES de: 2 Frecuencia Cur_so iE Respons?bl que ejecuta la
ER y otra intervencion vida e sectorial actividad
normativida
d vigente
e Brindar consejeria Instituciona | Garantizar el | Una vez A partir de la | Sector salud: | Personal
preconcepcional y | GPC para la || acceso a consulta adolescenci | IPS, administrativo de
educar en métodos de | prevencion, para consejeria a Aseguradoras | la  aseguradora;
planificacion familiar | diagndstico, genética 0 quién haga | Coordinador y
a las mujeres con FQ | tratamiento y sus veces Enfermera Jefe
en edad fértil. rehabilitacién del programa de
de la fibrosis FQ
quistica Instituciona | Realizar consejeria | Una vez A partirde la | Sector salud: | Genetista clinico
| genética adolescenci | IPS
a

Fuente: elaboracion propia a partir de los Lineamientos para la atencidon integral de personas con fibrosis quistica (2025)
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