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1. Introducción  

 
A finales del año 2019, el Instituto de Evaluación Tecnológica en Salud (IETS) a través del 
contrato 727 de 2019 con el Ministerio de Salud y Protección Social (MSPS), generó el 
documento titulado “Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de 
Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad)” (1), como parte 

de una estrategia para establecer unos lineamientos claros para el uso del medicamento 
en el país.  
 
El objetivo principal de los lineamientos, fue orientar la prescripción y el uso racional de 
Nusinersen para el manejo de pacientes con diagnóstico de Atrofia Muscular Espinal (AME) 
tipo I, II y III, los cuales se construyeron de acuerdo con la evidencia científica disponible y 
consenso con expertos (1).  
 
Los aspectos abordados en el lineamiento estuvieron orientados a:  
 

 Criterios para el tratamiento con Nusinersen 

 Esquema de tratamiento 

 Vías de administración del medicamento 

 Especialidades médicas y ámbito hospitalario relacionado con la prescripción del    
medicamento 

 Criterios que deben ser evaluados para el mantenimiento o suspensión de la 
terapia. 

 
Para garantizar la idoneidad de los lineamientos un año después de su realización, se llevó 
a cabo una actualización de la evidencia a través de una revisión de la literatura, de manera 
que no se encontró evidencia que contradijera o cambiara los lineamientos, pero se 
enriquecieron algunos puntos que se deben evaluar más adelante, relacionados con el uso 
del Nusinersen en fases presintomáticas, el uso del medicamento en adolescentes y en 
adultos , el uso de herramientas imagenológicas para la administración del medicamento y 
la individualización de la técnica anestésica para la administración.  
 
Con la elaboración de los lineamientos se tenia la necesidad de difundirlos a todos los 
interesados, a través de procesos de socialización; es así, como en una etapa previa se 
construyó una estrategia de socialización, la cual se encuentra en detalle en el documento  
“Construcción de estrategia de socialización de los Lineamientos para el desarrollo de una 
estrategia de uso adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil 
de seguridad) dirigida a profesionales de la salud relacionados con la prescripción, manejo 
y seguimiento de pacientes con Atrofia Muscular Espinal tipo I, II y III con indicación de uso 
de Nusinersen”. 

 
Esta estrategia tuvo en cuenta los componentes participativos del Manual de Participación 
del IETS, los cuales tienen como base el reconocimiento de las diversas perspectivas y 
valores de los profesionales para contribuir a un ejercicio que derive en una mayor 
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aplicabilidad e impacto de los lineamientos (4). Este documento detalla el proceso de la 
aplicación de la estrategia de socialización construida previamente, dirigida a socializar el 
documento “Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de 
Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad)” a profesionales 
de la salud relacionados con la prescripción, manejo y seguimiento de pacientes con AME 
con indicación de uso de Nusinersen. 
 

 
2. Objetivos y alcance 

 
2.1. Objetivos generales 

 

 Aplicar la estrategia participativa de comunicación y socialización del documento 
“Construcción de estrategia de socialización de los Lineamientos para el desarrollo de 
una estrategia de uso adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo 
el perfil de seguridad) dirigida a profesionales de la salud relacionados con la 
prescripción, manejo y seguimiento de pacientes con Atrofia Muscular Espinal tipo I, II 
y III con indicación de uso de Nusinersen”. 
 

 Identificar los aspectos clave a difundir y socializar contenidos en el documento 
“Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de Nusinersen en 
Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad)”, por parte de profesionales 
de salud. 

 
2.1.1. Objetivos específicos 

 Identificar los criterios de inicio y suspensión del tratamiento establecido en los 
lineamientos. 

 Reconocer las escalas de evaluación para los diferentes tipos de AME.  

 Reconocer el esquema de tratamiento con Nusinersen descrito en los lineamientos. 

 Identificar los aspectos de seguridad del uso del medicamento estipulados en el 
lineamiento. 
 

 
2.2. Alcance  

Determinar los resultados de la aplicación de la estrategia de socialización con 
profesionales de la salud y prescriptores, luego de la divulgación y socialización del 
contenido del documento “Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso 
adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad)”.  

 
Población objeto: profesionales de la salud relacionados con la prescripción, manejo y 

seguimiento de pacientes con AME con indicación de uso de Nusinersen. 
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Ámbito: los servicios de medicina especializada que manejan casos de AME (neurología, 
neurología pediátrica, pediatría, fisiatría y rehabilitación y genética). 
 

Esta socialización no incluyó: 

 

 Indicaciones dirigidas a pacientes. 

 Manejo de la AME con otras tecnologías en salud o intervenciones. 

 Manejo de las complicaciones derivadas del tratamiento de la AME con Nusinersen. 

 Aspectos de cobertura y financiación de tecnologías o servicios en salud. 
 
 
3. Metodología 

 
3.1. Desarrollo de estrategia de socialización 

 
Para el desarrollo de la estrategia, se siguieron los parámetros delimitados en el documento  

“Construcción de estrategia de socialización de los Lineamientos para el desarrollo de una 

estrategia de uso adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil 

de seguridad) dirigida a profesionales de la salud relacionados con la prescripción, manejo 

y seguimiento de pacientes con Atrofia Muscular Espinal tipo I, II y III con indicación de uso 

de Nusinersen”  y utilizando las estrategias demarcadas en la  
Tabla 1. La estrategia de comunicación consideró la elaboración de trípticos, sin embargo, 
en atención a la política del Ministerio de Salud y Protección Social: “Cero papel” y dada la 
actual pandemia de COVID-19, con el fin de evitar contagios por fómites, las estrategias de 
comunicación se limitaron a aquellas que no requerían de impresión y las cuales se detallan 
en la sección de resultados de este documento. 
 
Inicialmente, se contó con el equipo del IETS conformado por epidemiólogos,  expertos 
clínicos, salubristas públicos, expertos en investigación cualitativa, diseñadores gráficos e 
ingenieros de sistemas, para la construcción de los insumos correspondientes como 
algoritmos de manejo, líneas de tiempo y video clips e infografías, así como todos los 
elementos gráficos necesarios para su presentación final en un webinar que contó con la 
asistencia de participantes correspondientes a la población objeto de la socialización. 
Adicionalmente, se realizó la demonstración de una herramienta interactiva de desarrollo 
propio para calcular las fechas en las cuales los prescriptores deben administrar el 
Nusinersen a los pacientes. El detalle del proceso de participación para la realización del 
webinar se detalla en el Anexo 1. 

 
Dentro del webinar, se aplicó una estrategia participativa, logrando que tanto el personal 
técnico del IETS (epidemiólogos), como los expertos clínicos, se apropiaran del proceso y 
lo transmitieran hacia el público. El detalle del material presentado en el webinar se muestra 
en el Anexo 2. 
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El webinar incluyó la socialización de los siguientes puntos:  
 

 La presentación del equipo encargado de la socialización. 

 El objetivo y alcance de la socialización.  

 La metodología utilizada para la construcción de los lineamientos, incluyendo los 
métodos y las conclusiones del proceso de la actualización de la evidencia (de 
noviembre de 2019 a octubre de 2020). 

 Los lineamientos en sí, siguiendo la estructura de preguntas orientadoras que se 
utilizó en la metodología. Este punto fue presentado por un experto clínico. 

 Explicación de las escalas usadas para evaluar la función motora para el inicio y 
seguimiento de los pacientes con AME.  

 La presentación de las líneas del tiempo y algoritmos a modo de resumen del 
lineamiento. Adicionalmente, se presentó un aplicativo diseñado por el IETS para 
facilitar la programación de la administración del Nusinersen, teniendo en cuenta las 
pautas del Lineamiento.  

 La presentación de casos clínicos, provistos por los expertos, los cuales permitieron 
realizar la aplicación de los lineamientos previamente explicados en la práctica 
clínica del proceso de formulación del Nusinersen.  

 
3.2. Evaluación del proceso de socialización 

 
Dentro del webinar, se solicitó a los participantes el diligenciamiento de pruebas pre-test 
para determinar los conocimientos previos del tema, una prueba post test, para evaluar el 
aprendizaje obtenido durante el webinar y finalmente una encuesta de satisfacción, para 
evaluar el agrado del público receptor frente a todo el proceso. Los formularios y el 
contenido de las preguntas evaluadas en el pre-test y post-test se pueden encontrar en el 
Anexo 3. 

 
Al tratarse de un evento participativo, se contó con la realización en vivo de preguntas por 
parte del público, las cuales fueron respondidas tanto de manera virtual como verbal por 
parte de los expertos clínicos y por el equipo del IETS de conformidad con los participantes.  

 

Tabla 1. Estrategia de socialización 

SOCIALIZACIÓN LINEAMIENTOS NURSINERSEN – ESTRATEGIA DE COMUNICACIÓN 

Herramientas Temas Actor Objetivos Actividades 

Un árbol de decisiones sobre 

los criterios de inicio del 
tratamiento. 
 

Un árbol de decisiones sobre 
los criterios de suspensión 
del tratamiento.  

 

Criterios de 
inicio/ 
suspensión 

de 
tratamiento 
 

Prescriptores y 
actores de la 

industria 
farmacéutica, la 
subdirección de 

enfermedades 
no transmisibles 
del MSPS, el 

INS, y otros 
profesionales de 

Ofrecer 
información que 

contribuya a la 
comprensión y 
apropiación del 

lineamiento en 
cuanto a los 
criterios clave en la 

toma de decisiones 
del especialista 

- Reconocer que existe un núcleo de 
especialistas con formación e información 

actualizada sobre el lineamiento; sin 
embargo, los potenciales prescriptores y 
otros profesionales pueden no estar 

sensibilizados con respecto a la AME, sus 
manifestaciones clínicas, y tampoco con el 
tratamiento con Nusinersen. Por tanto, debe 

hacerse especial énfasis en los criterios de 
inicio/suspensión, así que los árboles de 
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SOCIALIZACIÓN LINEAMIENTOS NURSINERSEN – ESTRATEGIA DE COMUNICACIÓN 

Un videoclip sobre los 
criterios de inicio 
/suspensión del tratamiento.  

 
Una línea de tiempo que 
refleje los hitos en la 

administración del 
tratamiento.  
 

Una infografía sobre los 
aspectos de seguridad del 
tratamiento (efectos 

adversos).  
 
Un videoclip sobre los 

aspectos de seguridad 
(eventos adversos). 
 

Un webinar que resuma los 
tres temas (de aquí podrían 
extraerse fragmentos para 

los videoclips) 
 
Las herramientas deben 

estar disponibles en formato 
digital de acceso rápido. 

la salud -
terapeutas 
físicas, 

enfermería-. 

para el 
inicio/suspensión 
de tratamiento 

(especialmente en 
cuanto a la edad y 
las escalas de 

valoración 
funcional). 

decisiones deben contar con información 
llamativa que invite al uso racional del 
medicamento. 

 
- Tener en cuenta que los especialistas 
comparten entre sí información, de manera 
que los tres temas deben socializarse en 

formatos que sean fácilmente accesibles 
para todos los profesionales potencialmente 

implicados en la atención de pacientes con 
AME y tratamiento con Nusinersen, de una 
manera tal que puedan compartirla entre 

ellos, especialmente en situaciones clínicas 
de urgencia.  
 

- Aunque no estén explícitos en el 
lineamiento, para los potenciales 
prescriptores y otros profesionales, sería 

importante sensibilizar sobre la AME, su 
detección temprana y sus implicaciones en la 
atención/cuidado especialmente en la 

administración del medicamento, los 
desenlaces esperados, cómo determinar 
posibles efectos adversos e intervenir ante 

ellos. 

Hitos en el 
tratamiento 

 

Orientar sobre las 
dosis y tiempos de 

administración del 
tratamiento, así 
como en los 

desenlaces 
clínicos esperados 
y en su evaluación. 

Seguridad 

del 
tratamiento 
(Efectos 

adversos) 
 

Proporcionar 
información sobre 

signos y síntomas 
clave que denoten 
que el paciente 

puede estar 
desarrollando un 
evento adverso. 

 
 

3.3. Evaluación de estrategia de socialización 

 
La metodología pre-test-post-test se utiliza como una forma cuasi experimental para 
cuantificar el cambio en conocimientos frente a un tema en específico posterior a una 
estrategia educativa. El pre-test se aplica a la población objetivo antes de la intervención 
para determinar un entendimiento inicial de los temas relacionados con los objetivos de 
aprendizaje y, se realiza luego de la aplicación de la estrategia educativa para determinar 
lo que se aprendió (5).  
 
Las preguntas incluidas en el pre-test y post-test se relacionaron con las indicaciones y 
contraindicaciones para el inicio del tratamiento, los requerimientos institucionales del lugar 
idóneo donde se realice la administración del Nusinersen, la evaluación con las escalas  
funcionales de los pacientes con AME previa al inicio del tratamiento y durante el 
seguimiento de este, los momentos en los que se debe realizar la aplicación de las escalas 
funcionales para determinar la decisión de continuar con el medicamento, las pruebas de 
laboratorio para el seguimiento del tratamiento y la vigilancia de eventos adversos, las 
características del esquema de tratamiento y las indicaciones del registro sanitario expedido 
por el INVIMA.  
 
Para la evaluación de la estrategia de socialización, se realizó un análisis descriptivo de los 
resultados en las pruebas pre-test y post-test y los cambios generados en los resultados 
del post-test respecto a los resultados del pre-test.  
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3.4. Encuesta de satisfacción 

 
Para la evaluación del nivel de agrado del público asistente frente a la estrategia de 
socialización, se utilizó la estrategia de administración de una encuesta de satisfacción para 
evaluar la acogida de la estrategia con el propósito de continuar con un proceso de 
mejoramiento en miras a próximas socializaciones. El formulario usado para esta encuesta 
se detalla en el Anexo 4. 

 
La encuesta incluyo preguntas tipo Likert tomando como medidas una escala de 1 a 5, 
siendo 1 la expresión “Muy en desacuerdo” y 5 “Completamente de acuerdo”, frente a 
afirmaciones relacionadas con las características de la socialización.  
 
Los aspectos evaluados fueron:  
 

 Contenido de la presentación:  
o Objetivos de la socialización. 
o Temas contenidos en el lineamiento. 
o Conocimiento con el que fueron abordados los temas expuestos.  
o Claridad en la explicación. 
o Utilidad de la información en la práctica clínica  

 Presentación:  
o Interés despertado por el expositor en el público (empatía del presentador 

con el público, respuesta clara a preguntas realizadas por el público, uso 
lenguaje científico y claro).  

o Metodología utilizada.  
o Calidad de las ayudas audiovisuales. 
o Tema de la presentación con una secuencia lógica y agradable.,  
o Tiempo de la presentación,  
o Cumplimiento de horarios pactados para la socialización.  

 Método de la presentación:  
o Pertinencia de los canales de educación utilizados,  
o Horario escogido para la presentación. 
o Uso de resultados y sugerencias administradas en el grupo focal realizado 

para la construcción de la estrategia.  
 
4. Resultados 

 
4.1. Implementación de la estrategia. 

 
Teniendo en cuenta las conclusiones del documento “Construcción de estrategia de 
socialización de los Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de 
Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad) dirigida a 
profesionales de la salud relacionados con la prescripción, manejo y seguimiento de 
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pacientes con Atrofia Muscular Espinal tipo I, II y III con indicación de uso de Nusinersen”, 

se realizaron las siguientes actividades:  
 

 Construcción de algoritmos para resumir lo establecido en los lineamientos. Se 
incluyeron tres algoritmos relacionados con el tratamiento con Nusinersen: un 
algoritmo general para el inicio de Nusinersen en AME tipo I, II y III, uno para el 
seguimiento y continuación del tratamiento con Nusinersen en AME tipo I y otro para 
el seguimiento y continuación del tratamiento con Nusinersen en AME tipo II y III. 
(Anexo 2).  

 Video clip, narrado por experto, explicando los criterios de inicio y suspensión del 
tratamiento con Nusinersen y aspectos de seguridad. (Anexo 2).  

 Dos líneas de tiempo explicando el seguimiento del manejo con Nusinersen, una 
para AME tipo I y una para AME tipo II y III. (Anexo 2).  

 Dos infografías sobre los aspectos relacionados con el seguimiento del tratamiento 
con Nusinersen, incluyendo aspectos relacionados con seguridad y eventos 
adversos: una infografía para seguimiento de AME tipo I y otra para seguimiento de 
AME tipo II y III.  

 Herramienta interactiva de la línea del tiempo para el planeamiento del manejo con 
Nusinersen, ajustado según los lineamientos socializados (Ver enlace adjunto en el 
Anexo 2).  

 Un webinar en el que se incluyó todo el material gráfico y se realizó la socialización 
(Ver enlace del Webinar completo en el Anexo 2). La presentación utilizada en el 
webinar puede ser consultada en el Anexo 2.   

 
El webinar para la socialización se realizó el día 01 de diciembre de 2020, contando con la 
participación de profesionales de la salud, dentro de los cuales se incluyeron 
neuropediátras, neurólogos, fisiatras, fisioterapeutas y genetistas.  
 
El webinar fue presentado por dos epidemiólogos del equipo del IETS: para la moderación 
y la presentación de los aspectos metodológicos relacionados con la metodología utilizada 
para la construcción de los lineamientos y los resultados del proceso de actualización de la 
evidencia. Adicionalmente, se contó con la presencia de dos expertos clínicos, quienes 
explicaron los siguientes puntos:  
 

 Generalidades  

 Lineamientos y flujogramas  

 Puntos clave acerca de los lineamientos 

 Casos clínicos de manejo con Nusinersen en pacientes con AME 
 
El informe de encuentro de participación 2 puede ser consultado en el Anexo 1.  
 
Sobre el análisis cualitativo, del webinar llevado a cabo, cuya duración fue de una hora y 
27 minutos,  
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se vio restringido por las características propias y el objetivo con el que fue desarrollado, 
dado que da un papel central a los expertos y a los demás participantes únicamente con la 
posibilidad de interacción a través del chat. Sin embargo, el análisis del contenido allí 
presentado permitió hacer mención a un tema principal dado por la información sobre 
asuntos críticos del tratamiento, que se relacionan con lo obtenido en el proceso 
participativo previo con especialistas para la construcción de la estrategia de socialización 
de los lineamientos. 
 
Al respecto, se hizo visible que los profesionales con alguna competencia en el uso de 
Nusinersen han accedido a información científica que les condujo a preguntar sobre la fecha 
a partir de la cual se modifica la indicación de la edad, la emaciación y caquexia como 
contraindicación para el uso del medicamento no mencionada en los lineamientos. Cabe 
destacar que tienen inquietudes en cuanto a la evaluación funcional y su reporte tanto en 
historia clínica como a los aseguradores, la curva de aprendizaje en las escalas, el análisis 
del costo-beneficio de la mejora de los hitos motores y las implicaciones para el sistema de 
salud colombiano. En cuanto a esto, y aunque el alcance de lineamiento no incluye aspectos 
de cobertura y financiación de tecnologías o servicios en salud, una de las participantes 
menciona que las tecnologías empleadas en enfermedades huérfanas entran a 
presupuestos máximos a partir de la confirmación de la misma. 
 
Respecto a la estrategia de comunicación, refieren la necesidad de que la continuidad del 
tratamiento en el algoritmo para las AME tipo I sea diferencial, teniendo en cuenta que es 
un grupo con mayor severidad y menor tiempo de evolución de la enfermedad. Además, 
señalan la importancia de contar con un vídeo sobre la aplicación de las escalas, lo cual 
podría contribuir a una mejor aplicación e interpretación de las mismas. 
 
Finalmente, a partir de algunas preguntas realizadas por los participantes, la interacción 
permitió a los expertos enfatizar en que la formulación del medicamento debe estar 
respaldada por un equipo multidisciplinar, y que debe explicarse a la familia que el 
diagnóstico de AME implica una enfermedad crónica, con múltiples implicaciones, y que el 
tratamiento con Nusinersen no representa en si una posibilidad de curación. 
 

4.2. Evaluación de estrategia de socialización. 

 
La evaluación pre-test fue realizada por un total de 18 profesionales de la salud y/o 
prescriptores, los cuáles asistieron en representación de múltiples entidades de salud, 
incluyendo: 
 

 Instituciones académicas superiores:  

 Universidad Nacional de Colombia (2 personas)  

 Universidad Militar Nueva Granada (1 persona) 

 Universidad del Rosario (1 persona) 

 Universidad de Antioquia (1 persona)  
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 Entidades prestadoras de servicios de salud e Instituciones prestadoras  

 Coomeva EPS (2 personas) 

 Famisanar EPS (1 persona) 

 Clínica Universidad de la Sabana (1 persona) 

 Instituto Roosevelt (1 persona) 

 CIASER ICESI (1 persona) 

 Club infantil Noel (Cali, Colombia)  

 Hospital Internacional de Colombia (1 persona) 
 

 Sociedades científicas  

 Sociedad Colombiana de Pediatría (1 persona) 
 

 Especialistas y personal en formación  

 Enfermera especialista en enfermedades neuromusculares (1 persona) 

 Estudiante de medicina física y rehabilitación (1 persona) 
 
En cuanto a los campos de experticia, las respuestas variaron entre neuropediatría (6 
personas), fisiatría y rehabilitación (4 personas), otros (5 personas), genética (1 persona) 
neuropediatría y pediatría (1 persona). Dentro de las personas calificadas como otros, se 
encontraron dos auditores, un internista con formación en epidemiología, un químico 
farmacéutico y un estudiante de medicina física y rehabilitación.  
 
Por otro lado, el post-test fue contestado por 9 participantes, lo cual corresponde al 50% de 
los que participaron en el pre-test. 
 
En cuanto a las respuestas a las preguntas del pre-test, los resultados fueron los siguientes:  
 
Pregunta 1: En Colombia, la institución que realice el manejo de pacientes con AME y que 
vaya a administrar el medicamento Nusinersen, debe contar con un protocolo de manejo 
de medicamentos de alto riesgo. Responda verdadero o falso. 
  
El 94.4% (n=17) personas contestaron correctamente (verdadero), mientras que el 5.6% 
(n=1) contestó incorrectamente. En el post-test, el 100% (n=9) de los participantes 
contestaron correctamente.   
 
Pregunta 2: Para evaluación funcional motora de un niño de 18 meses con AME tipo I, es 

posible utilizar la escala HINE 2 o el CHOP INTEND. 
 
El 83.3% (n=15) de los participantes contestaron la opción correcta (verdadero), mientras 
que el 16.7% (n=3) contestaron incorrectamente. En el post-test, el 100% (n=9) contestaron 
correctamente.  
 
Pregunta 3: ¿Cuál de las siguientes escalas puede ser usada para evaluar la capacidad 

funcional de una paciente con AME que aún preserve la capacidad de marcha? 
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El 77.8% (n=14) contestaron correctamente (6WMWT), mientras con el 11.1% (n=2) en 
CHOP INTEND 11.1% (n=2) HINE 2. Para el post-test, se mantuvieron los mismos 
resultados.  
 
Pregunta 4: La primera evaluación para decidir si continuar el manejo con Nusinersen en 

un paciente con AME tipo I se realiza: 
 
El 27.8% (n=5) contestaron correctamente (previo a la administración de la tercera dosis de 
mantenimiento, mientras que el 55.6% (n=10) contestaron al año del inicio del tratamiento 
y el 16.7% (n=3) contestaron luego de terminar la dosis de carga. En el post-test, el 88.9% 
contestaron correctamente, mientras que el 11.1% (n=1) contestó que luego de terminar las 
dosis de carga.  
 
Pregunta 5: ¿Cuál de las siguientes es una prueba de monitoreo y seguimiento para el 

paciente en manejo con Nusinersen? 
 
El 88.9% (n=16) contestaron correctamente (todas las anteriores), mientras que el 11.1% 
(n=2) contestaron pruebas de función renal y función hepática. En el post-test, el mismo 
porcentaje de participantes contestó correctamente (88.9%) mientras que una persona 
contestó cuadro hemático completo y tiempo de coagulación.  
 
Pregunta 6: ¿Cuál es el rango de edad de los pacientes para realizar una valoración con 

la escala CHOP INTEND? 
 
El 44.4% (n=8) de los participantes contestaron correctamente (de 2 meses a dos años), 
mientras que el 38.9% (n=7) contestaron de 4 meses a 4 años y el 16.7% (n=3) contestaron 
primeros meses de edad. En el post-test, el 100% de los participantes contestaron 
correctamente.  
 
Pregunta 7: En pacientes con AME tipo II y III, la valoración para decir el mantenimiento o 
suspensión del tratamiento se hace en la cuarta dosis de mantenimiento, que equivale a la 
octava dosis desde el inicio del tratamiento. Conteste verdadero o falso.  
 
El 61.1% (n=11) de los participantes contestaron correctamente, mientras que el 38.9% 
(n=7) contestaron falso. En el post-test, el 100% de los participantes contestaron 
correctamente.  
 
Pregunta 8: El esquema de dosis de carga del Nusinersen, se realiza en los días:  

 
El 88.9% (n=16) de los participantes contestó correctamente (0, 14, 28 y 63), mientras que 
el 11.1% (n=2) contestó incorrectamente. En el post-test, el 100% de los participantes 
contestaron correctamente.  
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Pregunta 9: De acuerdo con el registro sanitario de Nusinersen vigente en Colombia, es 

cierto que: 
 
El 50% (n=9) de los participantes contestaron correctamente, mientras que el 27.4% (n=5) 
respondió que está indicado en AME en general antes de los 7 años y 22.2% (n=4) que el 
medicamento está indicado cuando tenga una escala funcional motora de Hammersmith de 
<10 y <54. En el post-test, el 77.7% (n=7) de los participantes, contestaron correctamente, 
mientras que el 22.2% (n=2) contestaron que el medicamento está indicado cuando tenga 
una escala funcional motora de Hammersmith de <10 y <54.  
 
Pregunta 10: El Nusinersen está contraindicado en pacientes con AME tipo I, II o III con 

escoliosis severa, cirugía de fusión espinal o enfermedad del SNC o medula espinal. 
 
El 33.3% (n=6) contestaron correctamente, mientras que el 66.7% (n=12) contestaron 
incorrectamente. En el post-test, el 22.2% (n=2) de los participantes contestaron 
correctamente, mientras que el 77.8% (n=7) contestaron incorrectamente.  
 
El promedio de preguntas contestadas correctamente en el pre-test fue de 6.7 puntos, 
mientras que en el post-test fue de 8.4 preguntas correctas.  
 

4.3. Encuesta de satisfacción. 

 
La encuesta de satisfacción fue respondida por 4 participantes, de los cuales la totalidad 
correspondió a representantes de EPS e IPS. Dos participantes declararon desempeñarse 
dentro del campo de la fisiatría y rehabilitación y dos participantes fueron otros (un auditor 

y un residente de fisiatría). Cada uno de los participantes expresó una razón diferente para 
su participación en la socialización: uno por actualización, otro por conocer el manejo de 
estos pacientes, otro por conocer el abordaje de la patología y uno por ampliar el 
conocimiento sobre la prescripción del Nusinersen en AME. En la Tabla 2. Resultados 
encuesta de satisfacción se describe el promedio de calificación para cada una de las 

preguntas realizadas en la encuesta. El promedio de calificación de todas las preguntas fue 
de 4 (correspondiente a de acuerdo).  
 

Tabla 2. Resultados encuesta de satisfacción 

Pregunta 
Promedio de 
calificación 

Sobre el contenido de la presentación  

Los objetivos de la socialización del lineamiento para uso de Nusinersen 
fueron claros desde el principio 

4.25  

Los temas del lineamiento de uso de Nusinersen fueron abordados con 
conocimiento 

4.5  
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Pregunta 
Promedio de 
calificación 

Hubo claridad en cada uno de los temas abordados en la socialización 4.5  

La información socializada es de utilidad para mi práctica clínica en el 
manejo de pacientes con AME   

4.25 

Sobre la presentación  

El presentador despertó el interés del auditorio 4.25 

La metodología de presentación fue adecuada 4.5 

Las ayudas audiovisuales fueron adecuadas 4.25  

El tema de presentación lleva una secuencia lógica y agradable 4.5 

El tiempo de la presentación fue adecuado 4 

El presentador creo empatía con el auditorio 4 

Las preguntas fueron resueltas con claridad 4 

El lenguaje utilizado fue científico y claro  4.25 

Se cumplieron los horarios planeados para la socialización  4 

Sobre el método de presentación  

El canal de comunicación para la presentación fue adecuado 4.5 

La hora de presentación se facilita al auditorio 4.5  

Se tuvieron en cuenta los aspectos señalados y sugeridos en el grupo 
focal para la socialización de los lineamientos para profesionales de la 
salud  

4 

 
5. Conclusiones  

 
A partir de la realización de la actividad de socialización del documento: “Lineamientos para 
el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal 
(incluyendo el perfil de seguridad)” con los profesionales de salud y prescriptores, se 

concluye:  
 

 La socialización de la estrategia contó con la participación de diversos actores del 
área de prescriptores y profesionales de la salud, incluyendo no solo clínicos, sino 
también representantes de Instituciones Prestadoras de Servicios en salud (área 
administrativa), sociedades científicas y estudiantes de las áreas clínicas 
interesadas.  

 La realización de un grupo focal previo para la construcción de la estrategia permitió 
la integración de las necesidades y opiniones de la población objeto de la 
socialización de los lineamientos.  
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 Es necesario incentivar la participación de los asistentes en las pruebas pre-test y 
post-test, así como en la encuesta de satisfacción.  

 Se requiere hacer claridad sobre las contraindicaciones del manejo con Nusinersen, 
debido a que los resultados del post-test muestran que no hubo claridad sobre el 
concepto que la escoliosis severa o cirugía de fusión espinal NO constituye una 
contraindicación absoluta para el tratamiento con el Nusinersen.   

 Se logró un buen desempeño general con la socialización, sin embargo, de acuerdo 
a las respuestas, es posible mejorar con respecto al respeto al tiempo asignado para 
la actividad, la empatía creada por parte de los expositores con el público, la 
respuesta con claridad a las preguntas realizadas por los asistentes y el hecho de 
tener en cuenta los aspectos sugeridos durante el grupo focal para la realización de 
próximas socializaciones. Sin embargo, cabe resaltar que en todos los puntos 
evaluados no se obtuvo una calificación inferior a 4 (de acuerdo) en la encuesta de 
satisfacción.   
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7. Anexos 

 
Anexo 1. Informe encuentro de participación 2. 
 

informe de socialización del documento “lineamientos para el desarrollo de una 

estrategia de uso adecuado de nusinersen en atrofia muscular espinal (incluyendo 
el perfil de seguridad)” a prescriptores. 

 
 
1. Introducción 

 
La participación en salud, al ser interdependiente de la realización 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 
afectan a la comunidad (1). De manera específica, la participación en salud, al ser 
interdependiente de la realización 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 afectan a la comunidad (1).  
 
Dentro de los diferentes mecanismos y modalidades de participación existentes, la 
participación informativa permite la entrega de información sobre un asunto clave a un 
público objetivo determinado, a través de diversos medios y canales como por ejemplo, las 
conferencias virtuales, las páginas web, los correos electrónicos, las redes sociales, los 
boletines informativos y las encuestas (2). En este contexto, los procesos de socialización 
suelen ser la forma de participación informativa más común en la que se procura involucrar 
de forma amplia a los diversos actores interesados y a la ciudadanía en general (2).  
 
Para el caso particular, y considerando el contexto actual, se identificó como un medio de 
socialización, la realización de una conferencia virtual o webinar dirigida a prescriptores, a 
través del/la cual se transmitiera la información relevante sobre los “Lineamientos de uso 
adecuado de Nusinersen en Atrofia Muscular Espinal”. 
 

Teniendo en cuenta lo anterior, el presente informe describe de manera sintética el proceso 
de gestión adelantado para el desarrollo del webinar dirigido a prescriptores, incluyendo la 
convocatoria realizada de los actores clave identificados, así como de las acciones de 
divulgación del webinar.  
 
2. Objetivo  
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Facilitar el desarrollo del webinar dirigido a prescriptores como un mecanismo de 
participación informativa para divulgar y socializar la información contenida en el documento 
titulado “Lineamientos para el desarrollo de una estrategia de uso adecuado de Nusinersen 
en Atrofia Muscular Espinal (incluyendo el perfil de seguridad)”. 
 
3. Metodología 
 
Todo proceso de gestión de espacios participativos, incluyendo los espacios de 
participación consultiva, comienza con la identificación de los actores clave conforme el 
objetivo del espacio y la temática. Para el caso particular, se identificaron las organizaciones 
y sociedades científicas claves por su relación con el tema y por su potencial en la 
divulgación de la información. Posterior a esta identificación, se procedió con la gestión de 
los espacios virtuales en los cuales se transmitiría la conferencia virtual. Con los enlaces 
de conexión de la plataforma Zoom y del canal del IETS en YouTube, se procedió con el 
diseño de una imagen de invitación que acompañaría la invitación al webinar.  
 
Luego, se procedió con el envío de la convocatoria a los actores clave identificados, por 
medio de carta de invitación a través de correo electrónico (en esta carta, también se les 
pidió a las organizaciones la divulgación entre todos sus afiliados). Esta convocatoria, se 
acompañó de acciones divulgación en las redes sociales del IETS, así como por mensajes 
personalizados de WhatsApp. Estas acciones complementarias se realizan para los 
espacios participativos liderados por el Instituto, en tanto son herramientas que permiten 
llegar más fácil a los actores interesados.  
 
A continuación, se describen las actividades adelantadas. 
 

3.1. Identificación de actores y convocatoria 
 
La convocatoria de participación se inició a partir de la definición las organizaciones clave 
en el proceso de socialización: 
 

 Asociación Colombiana de Neurología Infantil 

 Asociación Colombiana de Neurología 

 Asociación Colombiana de Genética Humana 

 Asociación Colombiana de Médicos Genetistas 

 Asociación Colombiana de Medicina Física y Rehabilitación 

 Sociedad Colombiana de Medicina Familiar  

 Asociación Colombiana de Sociedades Científicas 

 Colegio Colombiano de Terapia Ocupacional 

 Asociación Colombiana de Facultades de Medicina  

 Instituto de Ortopedia Infantil Roosevelt 

 Fundación Valle de Lili 

 Instituto de Genética Humana de la Pontificia Universidad Javeriana 

 Universidad de Caldas 
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 Asociación de Laboratorios Farmacéuticos de Investigación y desarrollo (AFIDRO) 

 Asociación Nacional de Empresarios de Colombia (ANDI) 

 Asociación Colombiana de Empresas de Medicina Integral (ACEMI) 

 Asociación de Empresas Gestoras del Aseguramiento en Salud (GestarSalud) 

 Instituto Nacional de Salud 

 Ministerio de Salud y Protección Social - Subdirección de Enfermedades No 
Transmisibles 

 
A continuación, se relaciona un ejemplo de la convocatoria realizada: 
  

Ilustración 3. Ejemplo convocatoria. 
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Fuente: IETS, 2020
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Esta convocatoria se acompañó de la siguiente imagen:  
 

Ilustración 4. Imagen de convocatoria. 

 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
Vale precisar en este punto, que por seguridad de los procesos el IETS tomó la decisión de 
compartir los enlaces con las organizaciones identificadas y con actores individuales 
confirmados. Esto, como una medida de prevención y de protección de ataques virtuales.   
 
También se divulgo en la cuenta de Twitter del IETS. A continuación, relacionamos un 
ejemplo de los mensajes divulgados: 
 

Ilustración 5. Mensajes divulgados en Twitter. 

 

 
Fuente: IETS, 2020 

 
De igual manera, y considerando que al mismo tiempo se estaban llevando a cabo varias 
socializaciones sobre otros temas, se diseñó un folleto informativo para ser compartido por 
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WhatsApp a actores clave (ilustración 4), así como mensajes personalizados en WhatsApp, 
para motivar la convocatoria mediante la estrategia voz a voz (ilustración 5). 
 
 

Ilustración 6. Folleto informativo. 

 

 
 

Fuente: IETS, 2020 
 

Ilustración 7. Ejemplo mensajes enviados por WhatsApp. 

 

 
 

Fuente: IETS, 2020 
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3.2. Desarrollo del espacio participativo 

 
Conforme a lo requerido por el grupo desarrollador, se llevó a cabo el webinar el día 
01/12/2020, a las 6:00 PM, por la plataforma Zoom. Considerando las restricciones en 
cuanto al número de personas asistentes, se decidió usar la herramienta de transmisión en 
vivo por YouTube. Con esta acción, se buscó tener mayor audiencia, así como un alcance 
en el tiempo, en el sentido que esta transmisión queda disponible para la audiencia en el 
canal IETS en YouTube, y puede ser consultada en cualquier momento por cualquier 
ciudadano. En la descripción del video, además, se indicó el enlace en el cual la ciudadanía 
puede encontrar el contenido del Lineamiento completo.  
 
Durante el desarrollo del espacio, y en aras de no agotar a los asistentes por los diferentes 
formularios que se debían responder a lo largo del webinar, el pre-test se usó como registro 
de asistencia (fue compartido tanto en Zoom como en YouTube). No obstante, el número 
de respuestas (18) no corresponde con el número de asistentes en Zoom y en YouTube. 
En Zoom, el número de asistentes fue de 26 personas, y en simultáneo por YouTube, fue 
de 25 personas. Posterior a este webinar, el número de visualizaciones1 (a fecha de 3 de 
diciembre) es de 88, con un tiempo de visualización (en horas) de 34,7506, con 281 
impresiones2 y 5,69% de clic de las impresiones3.  
 
A continuación, la lista de asistentes que registraron su asistencia: 
 

Tabla 8. Asistentes registrados. 
 

No. Organización Participante Perfil 

1 
Clínica Infantil Club Noel 
Cali 

José Manuel Cañón Neuropediatra 

2 
Universidad Nacional de 

Colombia 
Jairo Fernando Lasso 
Benavides 

Fisiatría y 
rehabilitación 

3 
Hospital Internacional de 

Colombia 
Norma Carolina Barajas 

Pediatra 
Neuropediatra 

4 
Universidad Militar Nueva 

Granada 
Sindy Bermejo Neuropediatra 

5 

Coomeva EPS 

Juan Camilo García 
Químico 
farmacéutico 

6 Harold Alfredo Muñoz Trochez 
Epidemiólogo y 
médico internista 

7 Lina Vanessa Mesa Médica auditora 

                                                
1 Se refiere a la cantidad total de veces que una persona decidió mirar el video, durante al menos 30 
segundos (3). 
2 Se refiere a la cantidad de veces que el video se mostró a un cliente potencial (3). 
3 Este porcentaje corresponde a la cantidad de clics que recibe el video dividida por la cantidad de 
veces que este se muestra (4). 
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8 Universidad de Antioquia Isabel Pareja Neuropediatra 

9 Clínica Universidad de la 

Sabana 

Marvid Sol Duarte Moreno Neuropediatra 

10 
Ivonne Carolina Escobar 
Urrego 

Fisiatría y 
rehabilitación 

11 Independiente Edna Julieth Bobadilla 

Neuropediatra 
Especialista en 
enfermedades 
neuromusculares 

12 Famisanar EPS Dubois Anacona Obando Auditoría 

13 
Universidad Nacional de 

Colombia 
Javier Rubio Delgado Martínez 

Fisiatría y 
rehabilitación 

14 

Instituto Roosevelt 

Sandra Castellar 
Fisiatría y 
rehabilitación 

15 Laura Natalya Florez Puentes 
Residente 
medicina física y 
rehabilitación 

16 Universidad El Rosario Carolina Casas Pediatra 

17 
Sociedad Colombiana de 

Pediatría 
Blair Ortiz Giraldo Neuropediatra 

18 

Universidad ICESI - 

CIACER (Centro de 

investigaciones en 

anomalías congénitas y 

enfermedades raras) 

Felipe Ruiz Botero Genética 

 
Fuente: IETS, 2020 
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Anexo 2. Elementos gráficos y audiovisuales utilizados en la estrategia de 
socialización  
 
Algoritmos  
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Líneas de tiempo  
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Infografías 
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Línea interactiva  

Disponible para uso en dispositivos móviles 

Enlace: https://herramientas.iets.org.co/LTNusinersen/index.aspx 
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Webinar  

Enlace Webinar: 

https://www.youtube.com/watch?v=7vY1vVDbowk&feature=youtu.be&ab_channel=Institut

odeEvaluaci%C3%B3nTecnol%C3%B3gicaenSalud  

Presentación realizada en microsoft power point durante el webinar 

 

 

https://www.youtube.com/watch?v=7vY1vVDbowk&feature=youtu.be&ab_channel=InstitutodeEvaluaci%C3%B3nTecnol%C3%B3gicaenSalud
https://www.youtube.com/watch?v=7vY1vVDbowk&feature=youtu.be&ab_channel=InstitutodeEvaluaci%C3%B3nTecnol%C3%B3gicaenSalud
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Video-clip 

https://youtu.be/8ijTwxmR_0s 
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Anexo 3. Instrumentos usados para evaluación pre- test y post-test 
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Anexo 4. Formato de encuesta de satisfacción usado en el proceso 
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