
P O N E N C I A S
De igual forma reglamentar la subespecialidad en 

cuestión, su relación con otras subespecialidades, dis-
posiciones sobre su ejercicio, funciones, derechos, de-
beres y establece reglas para el ejercicio de la especia-
lidad.

3. 

-
na que la atención en salud sea efectuada por personal 
idóneo y con la formación requerida para el ejercicio de 
cada especialidad, se considera perentorio reglamentar, 
dentro de nuestro ordenamiento, las especialidades mé-
dicas.

De esta forma, la reglamentación de la subespeciali-
-

nales del sector salud que dedican años a su formación 
académica para convertirse en especialistas y brindar 
protección a la población colombiana al contar con el 
personal idóneamente formado para el ejercicio de la 
especialidad.

-
dad medica de la medicina interna, es una especialidad 
que abarca un amplio campo de la medicina. La cual 
se ocupa del estudio, diagnóstico y tratamiento de las 
afecciones renales, incluyendo la prevención y diferen-
tes tratamientos de las enfermedades renales, exigiendo 
al nefrólogo una formación amplia y sólida, no solo en 
lo que es propio de su especialidad, sino también de 
aquellas especialidades con las que se relaciona estre-
chamente.

-
-

cuerpo humano.

Por su parte, los pacientes que son atendidos por los 
-

llos que presentan, entre otros, los siguientes cuadros 
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por medio de la cual se reglamenta la especialidad 
médica de la Nefrología y se dictan otras 

disposiciones.
Los términos de estudio del proyecto de ley, se pre-

4. Marco Constitucional, legal y jurisprudencial

El presente proyecto de ley es iniciativa del hono-

Gaceta del Congreso número 

-
to fue radicado en la Comisión Séptima Constitucional 
del Senado, y fueron designados como ponentes para 
primer debate los honorables Senadores, Javier Mauri-

Tal y como se indica en la exposición de motivos, el 

y con el conocimiento requerido para proteger la vida y 
la salud de los pacientes mejorando la calidad del ser-
vicio en salud.



riñones dejan de funcionar correctamente.

• Pérdida repentina de la función renal.

• Piedras en el riñón.

renales.

• Infecciones del tracto urinario crónicas o recurren-
tes.

Por último, es necesario señalar que con el avance 
-

portancia dentro de la salud del pueblo colombiano, no 
solamente por la importancia que reviste la protección 
de los riñones sino por los programas de promoción y 

4. -

-
ce que “Toda persona es libre de escoger profesión u 

La ley podrá exigir títulos de idoneidad. Las 
autoridades competentes inspeccionarán y vigilarán 
el ejercicio de las profesiones. Las ocupaciones, artes 

social (…)”

Ley del 
Talento Humano en Salud, consagró dentro de sus prin-
cipios generales la equidad, solidaridad, calidad, ética, 
integralidad, concertación y efectividad.

por Talento Huma-

en la promoción, educación, información de la salud, 
prevención, diagnóstico, tratamiento, rehabilitación y 
paliación de la enfermedad de todos los habitantes del 
territorio nacional dentro de la estructura organizacio-
nal de la prestación de los servicios de salud”.

“De las caracte-
rísticas inherentes al accionar del Talento Humano en 
Salud. Las actividades ejercidas por el Talento Huma-
no en la prestación de los servicios de salud tiene ca-
racterísticas inherentes a su accionar, así:

1. El desempeño del Talento Humano en Salud es 
objeto de vigilancia y control por parte del Estado.

2. Las competencias propias de las profesiones y 
-

vos, obtenidos legalmente deben ser respetadas por los 
prestadores y aseguradores de servicios de salud, in-
cluyendo la individualidad de los procesos de atención.

El desempeño del Talento Humano en Salud lleva 
consigo un compromiso y una responsabilidad social, 

-
duos y las colectividades sin importar creencias, raza, 

En cuanto a la Pertinencia y competencia del Talen-

ley establece que la “Pertinencia: Es la característica 
de un programa educativo en el área de la salud para 

-
rencia con los avances del conocimiento y la tecnolo-
gía en el área del saber correspondiente, de manera 

salud de la población, sean estos actuales o previsibles 
en el futuro”.

De igual forma es necesario señalar que, tal como lo 
ha dicho la Corte Constitucional, la función de expedir 
reglamentos de las profesiones es una atribución que el 

funciones ordinarias del Congreso.
En este sentido, ha dicho la Corte Constitucional en 

“La función de expe-

Estado, partiendo de la garantía constitucional de su 
-

el interés de la Comunidad y simultáneamente el de 
los profesionales del ramo correspondiente. Esa atri-
bución de expedir reglamentos de los profesionales, 
siempre podrá ser ejercida por el legislador, en cum-
plimiento de la disposición contenida en el artículo 26 
de la Carta como algo ordinario y no excepcional. Lo 

tomados en cuenta por el Constituyente respecto de la 
función estatal, no siendo entonces lógico atribuirle un 

-
sarrollo de la tarea legislativa. (...)” (Subrayado fuera 

“De conformidad con lo dis-
puesto en el artículo 26 de la Constitución Política, 

ley podrá exigir títulos de idoneidad. Las autoridades 
competentes inspeccionarán y vigilarán el ejercicio de 

no exijan formación académica son de libre ejercicio, 

De igual forma, “En reiterada jurisprudencia esta 

-

el derecho a ejercer la actividad escogida. El primero 
es un acto de voluntariedad, prácticamente inmune a 
la injerencia estatal o particular, cuyo límite es la elec-

-
cicio de la libertad profesional es una faceta suscepti-

individuo en la esfera de los derechos de los demás y el 

a la realización de servicios sociales obligatorios.
Esta corporación ha expresado en repetidas oportu-

la exigen-
cia de títulos de idoneidad por parte del legislador es 

estricta, con fundamento en la necesidad de proteger el 
interés de la comunidad o los derechos fundamentales 
de otras personas, frente al riesgo derivado de dicho 
ejercicio”.



PROYECTO DE LEY NÚMERO 

por medio de la cual se reglamen-
ta la especialidad médica de la 
Nefrología y se dictan otras dis-

posiciones.

por medio de la cual se reglamenta la sub-
especialidad

dictan otras disposiciones.

-
especialidad de la medicina 
interna por lo cual se consi-

Objeto. La presente 
ley tiene por objeto la reglamen-
tación de la especialidad médica 

otras especialidades, disposiciones 
sobre su ejercicio, funciones, de-
rechos, deberes y establece reglas 
para el ejercicio de la especialidad.

 Objeto. La presente ley tiene 
por objeto la reglamentación de la subespe-

con otras especialidades, disposiciones sobre 
su ejercicio, funciones, derechos, deberes y 
establece reglas para el ejercicio de la sub-
especialidad.

El proyecto de ley pretende 

como subespecialidad de 
la especialidad de medicina 
interna.

 Para efec-
tos de la presente ley se entiende 

de la medicina que se encarga del 
estudio y la estructura de la fun-
ción renal para el tratamiento y 
prevención de las enfermedades 
renales.

  Para efectos de la 

subespecialidad de la medicina que 
se encarga del estudio y la estructura de la 
función renal para el tratamiento y preven-
ción de las enfermedades renales, -

-
 

Se incluye el manejo no 
quirúrgico de pacientes de 
trasplante renal por ser un 

-
dicos nefrólogos. 

 El 
-
-
-

-
-

mas de investigación que 
contribuyan al avance de 
los tratamientos de los 
pacientes y que le permi-
tan establecer criterios y 
conductas de acuerdo con 

-
lidad.

  El médico es-

-

-
gramas de investigación que contribuyan al 
avance de los tratamientos de los pacientes 
y que le permitan establecer criterios y con-

sub-
especialidad.

Modalidad de ejer-
cicio

-
sión de manera individual, colec-
tiva, como servidor público o em-
pleado particular, como asistente, 
docente universitario, investigador 
o administrador de centros médi-
cos o similares.

 Modalidad de ejercicio. El médi-

su profesión de manera individual, colectiva, 
como servidor público o empleado particular, 
como asistente, docente universitario, inves-
tigador o administrador de centros médicos o 
similares.

-
-

-

-

acceso, por parte de los ha-

acceso a médicos especiali-



 Los médicos que 
ejercen la especialidad de Nefro-

-

acreditación en un lapso no supe-

sanción de la presente ley.

 Los médicos que ejercen la sub-
-

-
tir de la sanción de la presente ley.

-

-

Funciones. La Aso-

nacional en materias de su 
especialidad médica;

-
mo asesor y consultivo de 
otras asociaciones;

-
tribuir con las autoridades 
estatales, para que la pro-
fesión no sea ejercida por 

del nivel académico de sus 
asociados.

 Funciones. La Asociación Co-

-
no nacional en materias de su especialidad 
médica;

-
vo de otras asociaciones;

-
toridades estatales, para que la profesión no 

-
co de sus asociados;

-

Guías de práctica 
clínica y protocolos de manejo. El 
Ministerio de la Protección Social 

Sociedad Co-

-

los protocolos de manejo, para la 
atención de los pacientes someti-

 Guías de práctica clínica y pro-
tocolos de manejo. El Ministerio de la Pro-

 
-

para la atención de los pacientes sometidos a 

Por las anteriores consideraciones, nos permitimos 
presentar ponencia favorable y en consecuencia solici-
tamos a los honorables Senadores de la Comisión Sép-
tima del Senado de la República, dar primer debate al 

por me-
dio de la cual se reglamenta la especialidad médica de 
la Nefrología y se dictan otras disposiciones, con base 

por medio de la cual se reglamenta la subespecia-
lidad médica de la Nefrología y se dictan otras dispo-

siciones.
El Congreso de Colombia



El Congreso de Colombia

 Objeto. La presente ley tiene por ob-
jeto la reglamentación de la subespecialidad médica 

disposiciones sobre su ejercicio, funciones, derechos, 
deberes y establece reglas para el ejercicio de la sub-
especialidad.

  Para efectos de la presen-

de la medicina interna que se encarga del estudio y 
la estructura de la función renal para el tratamiento y 
prevención de las enfermedades renales, incluyendo el 
manejo médico no quirúrgico del paciente de trasplante 
renal.

 Del ejercicio de la Nefrología. Dentro 

-

-

-
ción debidamente aprobada y reconocida por los orga-

-

celebrados tratados o convenios sobre reciprocidad de 

en la República de Colombia, siempre y cuando estos 
-

nas competentes;

-
cional, dentro de los objetivos académicos propuestos 
y bajo la supervisión de sus docentes, siempre y cuando 
su ejercicio se encuentre enmarcado dentro de las dis-

la subespecialidad.
-

de un año con el visto bueno del Ministerio de Salud 
y Protección Social y a petición especial y motivada 
en una institución, facultad o centro universitario que 
legalmente opere en el territorio nacional.

 Registro y autorización. Únicamente 

-
do su entrenamiento conforme a lo establecido en el ar-

inscrito en el Registro Único Nacional conforme a lo 

  El médico especia-

paciente y diagnosticando, evaluando y tratando las en-
fermedades que involucran el riñón, con la capacidad 
de sustituir la función renal;

-

subespecialidad en los diferentes niveles de compleji-
dad del sistema;

-
sitarios y de educación médica continuada;

de investigación que contribuyan al avance de los tra-
tamientos de los pacientes y que le permitan establecer 

subespecialidad.
 Modalidad de ejercicio. El médico es-

manera individual, colectiva, como servidor público o 
empleado particular, como asistente, docente universi-
tario, investigador o administrador de centros médicos 
o similares.

-

-

utilidad común y con la remuneración correspondiente 
al cargo;

-

 En las entidades en donde no exista cla-

-
ción igual a la que reciben profesionales con especia-

esa entidad.
 Las instituciones pertenecientes al Sis-

-
-

tablecidos en la presente ley.
 Los cargos de dirección y manejo or-

seguridad social, privadas o de utilidad común rela-



 Los médicos que ejercen la subespe-
-
-

años, a partir de la sanción de la presente ley.
 Aquellos nefrólogos antiguos en el ejer-

-
cidos medios hospitalarios y universitarios desde antes 

 La Asociación Colombiana de Nefro-
-

subespecialidad.
 Funciones. La Asociación Colombia-

-

-
cional en materias de su especialidad médica;

otras asociaciones;

estatales, para que la profesión no sea ejercida por per-

sus asociados;

-

 Ejercicio ilegal. El ejercicio de la sub-

establecidas en la presente ley se considera ejercicio 
ilegal de la medicina.

 Responsabilidad profesional. En ma-
teria de responsabilidad profesional, los médicos espe-

sometidos a los principios generales de responsabilidad 
a los profesionales de la salud. Y la prescripción de sus 

-

de la salud y las normas generales.
 Guías de práctica clínica y protoco-

los de manejo. El Ministerio de la Protección Social 
-

trasplante de riñón.

-
to por parte de las Entidades Promotoras de Salud de 

y de los responsables de la población de escasos recur-
sos no asegurada.

-

condiciones de acceso, oportunidad y calidad para la 
atención del paciente.

 Normas complementarias. Lo no pre-
-

les para el ejercicio de las profesiones de la salud.
 Vigencia. La presente ley rige a partir 

de su expedición y deroga todas las disposiciones que 
le sean contrarias.

De los honorables Senadores y Senadoras,

LA REPÚBLICA

Gaceta del Congreso  el siguiente in-
forme de ponencia para primer debate, pliego de modi-

-
por medio de la cual se reglamenta la especia-

lidad médica de la Nefrología y se dictan otras dispo-
siciones.

Lo anterior, en cumplimento de lo ordenado en el 

El Secretario,

* * *

por medio de la cual se crea el Programa de Tami-
zaje Neonatal en Colombia.



Presidente

Comisión Séptima
Senado de la República
Ciudad

 -

 por medio de la 
cual se crea el Programa de Tamizaje Neonatal en Co-
lombia.

-
rable Mesa Directiva de la Comisión Séptima Consti-
tucional del Senado de la República, y de conformidad 

segundo debate en Senado al 
 por medio 

de la cual se crea el Programa de Tamizaje Neonatal 
en Colombia.

En este sentido, la presente ponencia se desarrolla 

Cordialmente,

-

-
presentantes y publicado en la Gaceta del Congreso 

El proyecto de ley objeto de estudio fue presenta-
do por los honorables Representantes Tatiana Cabello 

-
-
-

Gaceta del Congreso

Posteriormente los honorables Representantes Mar-

en primer debate el proyecto de ley en la Comisión 

Representantes. Como ponentes para segundo debate 
-

-

de Representantes.
-

misión Séptima de Senado el presente proyecto de ley 

en Gaceta del Congreso 
El proyecto de ley objeto de debate fue discutido en 

Comisión Séptima, bajo la coordinación del honorable 

El objeto del proyecto de ley por medio de la cual 

es establecer las normas para la detección de sordera y 

de una muestra de sangre en el recién nacido y garan-

-
lombia.

-
cluida la proposición aprobada en Comisión Séptima el 

para la correcta implementación del tema; el tercero 

-

los deberes de los laboratorios acreditados para la rea-

involucrados; el octavo habla sobre el tratamiento que 
se le debe dar a la información proveniente de la rea-

obligaciones especiales del sistema de seguridad social 
-

supuesto para la implementación del programa a nivel 
nacional como estrategia de Salud Pública; el undéci-
mo plantea la vigilancia del Estado en relación con la 

plantea lo concerniente al consentimiento informado, y 

-
siciones que le sean contrarias.



3. 

la detección temprana de sordera y ceguera congénita, 

-

la población neonatal. Como consecuencia de estas, los 
-

cognitiva y aún la muerte.
Las enfermedades relacionadas con los EIM se pre-

sentan con relativa frecuencia, no son aparentes al mo-
mento del nacimiento y el diagnóstico y su tratamiento 

del niño y su familia, ya que las secuelas pueden ser 
-

-
potiroidismo Congénito, que si no es detectado a tiem-
po causa retardo mental y una discapacidad cognitiva. 

nacidos puede ser permanente o transitoria.

-
tonuria causa discapacidad intelectual, una carga de 

-

-
tiroidismo Congénito con resultados de cobertura del 

No obstante el resultado obtenido en esta primera 

enfermedades causados por las EIM se ha limitado 
como consecuencia de lo que se han llamado criterios 
de viabilidad, factibilidad y sostenibilidad económica, 

decisiones de Salud Pública y al compromiso de asumir 
seriamente la Promoción y Prevención en salud en el 

de grandes dimensiones, no solo sobre quien padece la 
enfermedad y sus familias sino sobre todo el sistema 

-
garse, altos costos de salud y medicamentos, requeri-
mientos de dispositivos, inhabilidad de cuidadores para 
trabajar, discapacidad severa para las personas que de-
sarrollan la enfermedad, educación especial, accesibili-
dad a la infraestructura, al transporte, sistema pensional 

un procedimiento costoso. Adicionalmente, la no iden-
-

caciones en la disponibilidad de medicamentos.
Con respecto al impacto de las enfermedades causa-

En Colombia, según estimaciones del Instituto Nacio-

personas afectadas con este tipo de enfermedades y la 

retraso (teniendo en cuenta que en esta región se dio 

estudiar la situación de los recién nacidos y establecer 
-

moción y Prevención de la salud de este segmento de la 

Ministerio de Salud no ha implementado un programa 

programas de Cero a Siempre y en las acciones de pro-
moción y prevención dado que limitó a recomendación 

Si bien los indicadores de mortalidad infantil han 

aún faltan acciones en la salud neonatal causante del 

-

-
fantil.

La transmisión genética de los EIM en su gran ma-

ambos padres de los individuos afectados deben ser 

de cuatro posibilidades de que el hijo presente la enfer-

por causas evitables o tratables, entre ellas los EIM, 
ceguera y sordera.

Colombia apoyó presentar al Consejo Ejecutivo 
de la OMS el proyecto de resolución sobre defectos 

de considerar incluir la recomendación de que, en los 
Institutos Nacionales de Salud de la región, se imple-
menten los laboratorios de referencia nacional para los 
problemas metabólicos congénitos.

-
lud concluyó con varias resoluciones adoptadas, entre 
ellas, la relacionada con defectos congénitos, contribuir 
a corregir la escasa atención prestada hasta la fecha a 
la prevención y tratamiento de los defectos congénitos 

La prevalencia de enfermedades crónicas ha ido 
en aumento fundamentalmente por la mayor supervi-



vencia de niños con afección congénita crónica, lo que 
resulta en una concentración creciente de morbimor-
talidad asociada a este grupo de niños, los cuales ab-
sorben un alto porcentaje del gasto en salud. La OMS 

el impacto social, que es un costo no evaluado (no se 
tiene en cuenta el costo en que incurre la familia para 

-

-

equitativo y universal de los recién nacidos al trata-
miento y seguimiento de la enfermedad, la participa-
ción informada de los padres y la protección de la con-

es necesario que los programas de detección temprana 

-

-

Obligatorio de Salud colombiano no tiene exclusiones 

-

legislativa en cuanto a la protección de los menores y 
-

caciones en cuanto a la creación de la Jefatura de Tami-

4.

objetivo de detectar enfermedades metabólicas here-
ditarias, infecciosas y endocrinas potencialmente mor-
tales que pueden dejar secuelas irreversibles, generar 
retardo mental o llevar a la muerte. Los programas de 

-

-

toma de muestra de sangre, incluye la entrega de re-
sultados, seguimiento y atención integral a los meno-
res con enfermedades valoradas, que son metabólicas, 

son enfermedades huérfanas, muchas otras son enfer-
medades frecuentes.

-

-

que garanticen su sostenibilidad en el tiempo y la de-

conocimiento.

-

-
rativa y ella debe promover la integración Interinstitu-

Neonatal esté acorde a la realidad nacional e incidencia 
de las distintas enfermedades en cada región de Co-
lombia.

públicas que integren aspectos desarrollados en otras 

-

Salud, Modelos de Atención Integral en Salud y Rutas 

enfermedades y sus familias como sujetos de especial 
protección.

-
tivos que impulsen a los especialistas médicos a prestar 

tener acceso a los servicios de atención primaria y de 
alta complejidad que necesiten.

-
-

mado en el Programa de Vigilancia Epidemiológica de 
Enfermedades Raras del Instituto Nacional de Salud.

-
tura médica mundial que la muestra de sangre para el 

-

recomienda iniciar la toma de muestras de cordón um-
bilical ni tampoco de muestras, antes de completar las 

-

-
-

gunda toma de muestra, para lo cual se necesita la auto-

de tomar la muestra. Para una entrega oportuna de los 
resultados al médico, se recomienda que los reportes 

4. Es importante incluir dentro del Programa de Ta-
-

pulso permite detectar niños con sospecha de cardio-
-

mientos que hacen la diferencia entre vida o la muerte, 
por lo que son altamente recomendados.

-
-

-

iniciar un tratamiento.



las muestras en caso de que algún o algunos equipos 
fallen.

emergentes o que aún no se han conocido, se debe de-
jar la puerta abierta para su inclusión en el caso de que 
Colombia se vea afectada por estas enfermedades. De 

muchas enfermedades cuya incidencia en la población 
colombiana es desconocida.

-

niños a término como niños prematuros, teniendo en 
-

natal requiere para estos últimos.

interdisciplinario ubicado en Redes y Centros de Refe-
rencia que estén conformados por genetistas, nutricio-

médica, en salud o social que pueda apoyar el trata-

apoyo social al paciente y la familia según los reque-
rimientos de la enfermedad, ya que la complejidad de 

-
gulares tanto para el niño diagnosticado positivamente 

-
ca un servicio vital para el niño y la familia dentro del 
Modelo y las Rutas de Atención en salud.

-

y formación en todos los niveles y a los profesionales 
de las ciencias de la salud.

3. Orientar a la población en general con el objeto de 

La educación debe ser obligatoria como parte de los 
programas de prevención y controles prenatales de las 

las medidas pertinentes en caso de que los responsables 
del menor no acudan a algún requerimiento.

4. Educación al talento humano en salud en cuanto 
al proceso, la toma y calidad de la muestra, el proceso 

-

competente.

niños que nacen en casa sean llevados por sus padres al 

toma de muestra.

con la Ley Estatutaria en Salud es corresponsabilidad 
tanto del Estado como de la Familia la preservación de 
la salud, se recomienda el fortalecimiento de medidas 
para asegurar el compromiso, educación y orientación 
de los padres en el proceso.

-
dres, puede sugerirse la intervención en el proceso del 

-
mentar medidas de sanción que obliguen a los padres a 
continuar con el proceso.

Es menester recordar que para instaurar un buen 
-

3. Control de calidad y establecimiento de rigurosos 
controles para todo el proceso.

4. Trabajo en equipo
-

celencia.

en el proceso.

-
natal que apoye con sus conceptos al Comité de Ex-

-
miento del programa.

El Sistema de Seguridad Social en Salud en Colom-
bia es integral y se fundamenta en los derechos consti-

que este consiste en una estrategia para la prevención, 
pero la normativa actual la maneja como si fuera una 

-
tiroidismo Congénito, y vuelve a contemplarse como 

Sin embargo, hay leyes, decretos, resoluciones y 
-

nacional lo obliga la honorable Corte Constitucional 

colombiano tanto POS como NO POS y ordena la ac-

-

y efectiva de la comunidad médica y de los usuarios 
del sistema de salud. En conjunto forman un paquete 

-

-

garantice el desarrollo de ese derecho. Los principales 



-
tado tiene la función de ser garante de derechos, con 

-
tantes, niñas y niños.

-
dad Social Integral que obliga a las Administradoras de 
recursos EPS del régimen contributivo y subsidiado a 

-
quible a sus usuarios.

interés en salud pública.

cumplimiento la toma de muestra de sangre del cor-
-

también contiene la norma técnica para la detección 
temprana de las alteraciones de crecimiento y desa-

de actividades, procedimientos e intervenciones dirigi-

de detectar oportunamente la enfermedad, facilitar su 
diagnóstico y tratamiento, reducir la duración de la en-
fermedad, evitar secuelas, disminuir la incapacidad y 
prevenir la muerte.

-
-

cuanto a salud pública.
-
-

de los niños y las niñas a que se les brinde el acceso a 

y tratamiento de los problemas congénitos, y lo mismo 
aplica para la prevención de la discapacidad.

-
glamenta el Sistema de Vigilancia en Salud Pública y 
se dictan otras disposiciones”.

-

-
tre las instituciones prestadoras de servicios de salud 
y las entidades responsables del pago de servicios de 
salud (EPS subsidiado y contributivo, fondos locales y 

colombiano tanto POS como No POS.
-

conocen las enfermedades huérfanas como de especial 

protección social por parte del Estado colombiano a la 
población que padece de enfermedades huérfanas y sus 
cuidadores.

-
tegralmente el Plan Obligatorio de Salud. Contempla 

-
dismo Congénito dentro del Plan Obligatorio de Salud 

-
men subsidiado.

Estado, que reconoce la salud como un derecho huma-
no interdependiente con otros y como dimensión cen-
tral del desarrollo humano.

entrenada para hacer acompañamiento en el proceso de 

madre y el niño, y que pueda hacer visitas domicilia-

auditivo y metabólico.

-
neral de Seguridad Social en Salud - Colombia. Para 

de EIM en neonatos.
Teniendo en cuenta este marco legal, se aprecia que 

la toma de una muestra de sangre de cordón umbili-
cal, han ocurrido algunos cambios importantes tanto en 
la normativa y legislación como en el desarrollo tec-

-
co para el manejo de otras enfermedades metabólicas 
para las cuales ya hay tratamientos disponibles. Con 

-

las consecuencias de las enfermedades congénitas son 

-

a evidenciarse por alteraciones en el neurodesarrollo.

es necesario para todo recién nacido, si se pretende re-
ducir la discapacidad y mejorar los indicadores de mor-

el reconocimiento de estas, y en las normas de protec-
ción para las personas que las padecen, para facilitar su 

los niños con un diagnóstico de alguna de las enfer-

asegurado por ley.
En resumen, la normativa en Colombia establece el 

-

-

-
dades metabólicas por la prevalencia que presentan en 

-
glos en implementar un programa completo en Colom-
bia.



Los modelos de simulación indican que la detección 
de MCADD en recién nacidos reduce la morbilidad y la 
mortalidad a un costo incremental inferior al intervalo 
de las intervenciones de atención médica aceptadas.

El modelo predice que casi todos los costos adicio-

detección temprana de sus enfermedades y tratamien-
tos.

MCADD en los recién nacidos fue de aproximadamen-

-
dad, en comparación con la ausencia de cribado. En 

se probaron los rangos plausibles para la sensibilidad y 

-

Dado que en Colombia ya existen laboratorios acre-

-

su mantenimiento.

-

“por medio de la cual se crea el 
Programa de Tamizaje Neonatal en 

Colombia”.

“por medio de la cual se crea el 
Programa de Tamizaje Neonatal en 

Colombia”.

 Objeto. La presente ley 
tiene por objeto regular y ampliar la 

-
-

cenamiento y disposición de la mues-
tra de sangre del recién nacido para 
detectar tempranamente los errores 
congénitos del metabolismo y enfer-
medades que puedan deteriorar la ca-
lidad de vida de las personas y otras 
alteraciones congénitas objeto de 

cuyo diagnóstico temprano permite 
su curación o evitar su progresión o 
evitar secuelas y discapacidad o mo-

vida.

 La presente ley tiene por 

la detección temprana de ceguera y sordera 

almacenamiento y disposición de la muestra 
de sangre del recién nacido para detectar 
tempranamente los errores congénitos del 
metabolismo y enfermedades que puedan 
deteriorar la calidad de vida de las personas 
y otras alteraciones congénitas objeto de 

diagnóstico temprano permite su curación 
o evitar su progresión o evitar secuelas y 

expectativa de vida.

 

-
tos de esta ley, se entiende por tami-

involucradas para la detección tem-
prana de Errores Innatos del Meta-

puedan deteriorar la calidad de vida 
y otras alteraciones congénitas del 

de muestra de sangre del cordón um-
bilical y del talón en el recién nacido

el conjunto de acciones involucradas para 
la detección temprana de Errores Innatos 

que puedan deteriorar la calidad de 
vida y otras alteraciones congénitas del 

muestra de sangre del cordón umbilical y 
del talón en el recién nacido, destinada a 

tempranamente, tratar y hacer



-

-

tratar y hacer seguimiento a lo largo 
de la vida, a alteraciones metabólicas, 
endocrinas, visuales o auditivas para 
las cuales exista tratamiento que, de 
no ser detectadas, aumentan la mor-

o cognitiva y aumentan la mortalidad 
infantil, entre otras que considere.

-
nica para determinar la presencia de 
genes relacionados con enfermeda-
des del embrión o feto en desarrollo.

pruebas de hipotiroidismo congénito, 
-

-
fectos de la hemoglobina.

(en total son 33 enfermedades que se 

encuentran en el núcleo de cada cé-
lula humana.

una enfermedad presente desde el 
nacimiento, causada por el funciona-
miento anormal de algún componen-

-

por el organismo.

-
dón umbilical o del talón.

-

total de material genético que se en-
cuentra en las células.

crónicamente debilitantes, graves, 
-

personas.

seguimiento a lo largo de la vida, a 
alteraciones metabólicas, endocrinas, 
visuales o auditivas para las cuales exista 
tratamiento que, de no ser detectadas, 
aumentan la morbilidad, generan 

la mortalidad infantil, entre otras que 
considere.

para determinar la presencia de genes 
relacionados con enfermedades del 
embrión o feto en desarrollo.

pruebas para al menos una de las siguientes 

hemoglobina.

el núcleo de cada célula humana.

enfermedad presente desde el nacimiento, 
causada por el funcionamiento anormal de 

adecuada por el organismo.

umbilical o del talón.

material genético que se encuentra en las 
células.

crónicamente debilitantes, graves, que 



-

del ADN que contiene la informa-

-
cleo de las células.

controlado de recolección, depósito y 
distribución de materiales biológicos 

-
dares técnicos y éticos.

-
boratorio en el que se evalúa la pre-
sencia o ausencia de algún factor 
genético determinante o centinela de 

partir de la cual se obtiene el ADN 
o el ARN.

-
-

divulgación de información relacio-

-
-

ca, bajo la responsabilidad del Esta-
do y de los ciudadanos de protección 
de la salud.

Función esencial asociada a la res-
ponsabilidad estatal y ciudadana de 
protección de la salud, consistente en 

regulación, inspección, vigilancia y 
control del cumplimiento de normas 
y procesos para asegurar una adecua-
da situación sanitaria y de seguridad 
de todas las actividades que tienen 
relación con la salud humana.

ADN que contiene la información para 

del núcleo de las células.

controlado de recolección, depósito y 
distribución de materiales biológicos y 

técnicos y éticos.

en el que se evalúa la presencia o ausencia 
de algún factor genético determinante 

individuo.

la cual se obtiene el ADN o el ARN.

información relacionada con la salud, para 

bajo la responsabilidad del Estado y de los 
ciudadanos de protección de la salud.

 Sujetos titulares de de-
rechos. A partir de la entrada en vi-
gencia de la presente ley el Minis-
terio de Salud y Protección Social a 

-
ridad Social en Salud y del Instituto 

de manera progresiva, obligatoria y 
gratuita para todo recién nacido vivo, 

-
pliado, auditivo y visual enmarcado 
dentro de los lineamientos de salud 

materia.

 Sujetos titulares de derechos. 
A partir de la entrada en vigencia de la 
presente ley el Ministerio de Salud y 
Protección Social a través del Sistema 

que de manera progresiva, obligatoria y 
gratuita para todo recién nacido vivo, se 

auditivo y visual enmarcado dentro de los 



-

Programa de Tamizaje 
Neonatal. Créese el programa de Ta-

-
ción de Redes del Instituto Nacional 

-
-

el territorio nacional, desde la toma 
de la muestra, transporte, almace-
namiento, procesamiento, entrega 
de información y disposición de la 

para brindar apoyo y orientación al 
Sistema de Salud, acorde con las re-
comendaciones y lineamientos de los 
organismos internacionales sobre la 
materia.

Programa de Tamizaje 
Neonatal.
Neonatal a cargo de la Dirección de Redes 

como Centro Nacional Coordinador 

el territorio nacional, desde la toma de 
la muestra, transporte, almacenamiento, 
procesamiento, entrega de información 

su seguimiento, para brindar apoyo y 
orientación al Sistema de Salud, acorde 
con las recomendaciones y lineamientos 
de los organismos internacionales sobre la 
materia.

Funciones del Progra-
ma de Tamizaje Neonatal:

-
mente al Ministerio de Salud y Pro-
tección Social, el Instituto Nacional 

-
lancia de Medicamentos y Alimentos 

los lineamientos a seguir por los ac-
tores del Sistema de Salud involucra-

-
mentación y la elaboración de nor-
mas técnicas relacionadas con los 
procesos inherentes a la recolección, 
transporte, almacenamiento, proce-
samiento y disposición de muestras 

información vinculada a las mismas.

-

las condiciones de vida de las perso-

se requiera.

4. Estudiar y aprobar los proyectos 
-

fermedades o condiciones que cum-
-

Neonatal.

 la viabilidad del fun-
cionamiento del programa mediante 
la disponibilidad del talento humano 
requerido para esto.

Funciones del Programa de 
Tamizaje Neonatal:

Ministerio de Salud y Protección Social, 

Instituto de Vigilancia de Medicamentos 

sobre los lineamientos a seguir por los 
actores del Sistema de Salud involucrados 

y la elaboración de normas técnicas 
relacionadas con los procesos inherentes a 
la recolección, transporte, almacenamiento, 
procesamiento y disposición de muestras 

información vinculada a las mismas.

condiciones de vida de las personas con las 

4. Estudiar y aprobar los proyectos 

enfermedades o condiciones que cumplan 

funcionamiento del programa mediante 
recomendaciones para la estructura de 

neonatal.



-

-
camente prevenir la discapacidad en 
niños y niñas.

relativos al uso de las muestras de 

como estudios poblacionales relacio-
nados con el genoma humano.

Congénitos del Metabolismo y otras 
alteraciones congénitas objeto de 

para seguimiento.

base en la información generada por 

-
porte de muestras con la agencia de 
correos del Estado.

Neonatal, de enfermedades hereditarias, 

en niños y niñas.

poblacionales relacionados con el genoma 
humano.

del Metabolismo y otras alteraciones 

estructurar cohortes para seguimiento.

base en la información generada por los 

de muestras con la agencia de correos del 
Estado.

De los laboratorios de 
tamizaje neonatal. Son los laborato-
rios inscritos ante el Registro Único 

del Instituto Nacional de Salud, para 
-

De los laboratorios de 
tamizaje neonatal. Son los laboratorios 
inscritos ante el Registro Único de 

Talón, que deben estar Acreditados ante 

Deberes de los labora-
torios de tamizaje neonatal:

Organismo Nacional de Acreditación 

-

laboratorios de salud pública y some-
terse a los programas de evaluación 

las autoridades nacionales para la 

Neonatal.

Deberes de los laboratorios 
de tamizaje neonatal:

Organismo Nacional de Acreditación 

salud pública y someterse a los programas 



-

-
rias en suero para las enfermedades 

Neonatal o tener previsto el labora-
torio de referencia habilitado para el 
diagnóstico de enfermedades raras, 
en caso de que no se disponga de las 

-
tamente al Sivigila y proveer la in-
formación de interés en salud pública 
solicitada por las autoridades de sa-
lud.

-
do de tiempo establecido en la nor-
matividad para servir de contramues-
tra.

-
cesarios para que los usuarios del 

-
cia y contrarreferencia de muestras 

oportuno.

-
-

je neonatal, pruebas diagnósticas con 
ADN y pruebas diagnósticas para 
las Enfermedades Raras, publicadas 

cumplir dos requisitos como condi-
ción para poderse inscribir en el Re-

programas de evaluación externa de 
-

los ensayos de laboratorio relacio-
nados. Con el cumplimiento de estos 

-

el Ministerio, MSPS, de manera es-
pecial y separada de los laboratorios 

-
mente la inscripción con el cumpli-
miento de los requisitos establecidos 
para ello.

suero para las enfermedades raras, que son 

el laboratorio de referencia habilitado para 
el diagnóstico de enfermedades raras, en 
caso de que no se disponga de las mismas 

al Sivigila y proveer la información de 
interés en salud pública solicitada por las 
autoridades de salud.

tiempo establecido en la normativa para 
servir de contramuestra.

público en general se puedan informar 

contrarreferencia de muestras que incluya 

. Los laboratorios que realicen 

pruebas diagnósticas con ADN y pruebas 
diagnósticas para las Enfermedades 

Ministerio de Salud y Protección Social, 

condición para poderse inscribir en el 

programas de evaluación externa de 

-
sayos de laboratorio relacionados. Con 
el cumplimiento de estos dos requisitos 

-
midad con las disposiciones que para ello 

-
nicos convencionales. A partir del segundo 

-
cripción con el cumplimiento de los requi-
sitos establecidos para ello.



-

Del tratamiento de la 
información del tamizaje neonatal. 

-

las normas vigentes, integrada del 
Sistema Integral de Información de 

-
nistrada por el Ministerio de Salud. 

reporte de resultados desde las Enti-
dades Aseguradoras de Planes de Be-

con el Instituto Nacional de Salud 
-

de salud pública nacionales, los cua-

Del tratamiento de la 
información del tamizaje neonatal. La 

protegida de acuerdo con las normas 
vigentes, integrada del Sistema Integral 
de Información de la Protección Social 

reporte de resultados desde las Entidades 

intereses de salud pública nacionales, los 

Obligaciones especiales 
del Sistema General de Seguridad 
Social en Salud

-
ciones pertinentes con los actores del 
sistema involucrados en la imple-

-
je Neonatal, e EPS e IPS públicas y 
privadas.

proveer las condiciones para la rea-

de muestra, transporte y entrega de 

seguimiento a lo largo de la vida para 
los casos con diagnósticos positivos, 
como parte integral de la atención.

Es responsabilidad conjunta de las 
Aseguradoras y de las IPS la toma de 

-

todo el territorio nacional.

3. Trabajar articuladamente con otros 
sectores para el establecimiento, 
mantenimiento y administración de 

-

seguimiento.

4. Establecer los mecanismos para 
-

camentos vitales no disponibles para 

Neonatal.

Obligaciones especiales del 
Sistema General de Seguridad Social en 
Salud.

pertinentes con los actores del sistema 
involucrados en la implementación del 

IPS públicas y privadas.

Neonatal, toma de muestra, transporte y 

como su seguimiento a lo largo de la vida 
para los casos con diagnósticos positivos, 
como parte integral de la atención.

Es responsabilidad conjunta de las 
Aseguradoras y de las IPS la toma de 

neonatal a todo recién nacido en todo el 
territorio nacional.

3. Trabajar articuladamente con otros 
sectores para el establecimiento, 
mantenimiento y administración de las 

4. Establecer los mecanismos para 

vitales no disponibles para las enfermedades 



-

-
ción.
del Ministerio de Salud y el Minis-

para la implementación del programa 
a nivel nacional como una estrategia 
de Salud Pública, para lo cual el Plan 

Neonatal.

acuerdo con la disponibilidad de re-

las pruebas a incluirse en el programa 

partida las correspondientes al Tami-

la gratuidad del programa y para que 
el INS pueda adelantar la evaluación 
del desempeño de los laboratorios de 

-

existentes en el Instituto Nacional 
de Salud para que pueda prestar este 

plan de ampliación de la red de la-
boratorios a nivel nacional para dar 
cobertura adecuada al programa.

 

Ministerio de Salud y el Ministerio de 

recursos requeridos para la implementación 
del programa a nivel nacional como una 
estrategia de Salud Pública, para lo cual 

Neonatal.

 Progresivamente y de 
acuerdo con la disponibilidad de recursos 

como punto de partida las correspondientes 

la gratuidad del programa y para que 
el INS pueda adelantar la evaluación 
del desempeño de los laboratorios de 

en el Instituto Nacional de Salud para que 
pueda prestar este servicio inicialmente; 

de laboratorios a nivel nacional para dar 
cobertura adecuada al programa.

Vigilancia del Estado. 
Las actividades relacionadas con el 

cualquiera de sus etapas, sean estas 
de recolección de muestras, procesa-
miento, tratamiento y seguimiento de 
acuerdo con las normas nacionales 
e internacionales vigentes que regu-
lan la vigilancia en salud pública y 

la vigilancia de la Superintendencia 
Nacional de Salud.

-
ponsabilidad de reportar bebés no 

de los rangos de edad requeridos para 

correspondiente.

Vigilancia del Estado. Las 
actividades relacionadas con el programa 

sus etapas, sean estas de recolección de 
muestras, procesamiento, tratamiento y 
seguimiento de acuerdo con las normas 
nacionales e internacionales vigentes que 
regulan la vigilancia en salud pública 

vigilancia de la Superintendencia Nacional 
de Salud.

responsabilidad de reportar bebés no 

rangos de edad requeridos para la prueba y 



-

-
-

del orden nacional encargadas de la 

programas y proyectos para el desa-
rrollo integral de personas con dis-
capacidad, información relacionada 
con menores diagnosticados con al-

de que dichas entidades realicen el 
acompañamiento médico y social 
a los padres o familiares de los me-

programas de atención integral desa-
rrollados por ellas.

reportar a las entidades del orden nacional 

planes, programas y proyectos para 
el desarrollo integral de personas con 
discapacidad, información relacionada con 
menores diagnosticados con algún tipo 

entidades realicen el acompañamiento 
médico y social a los padres o familiares 

diferentes programas de atención integral 
desarrollados por ellas.

Vigencia. La presente 
ley entra en vigencia a partir de su 
sanción y publicación en el Diario 

 y deroga todas las disposicio-
nes que le sean contrarias.

. Consentimiento Informado. Se incorpora el consenti-
miento informado escrito 
como requisito para llevar a 
cabo el procedimiento, para 
que en un principio el pa-
dre, madre o representante 

-
-

-
cepto por eventos de caso 

Vigencia

-

Con fundamento en las anteriores consideraciones, 

República, debatir y aprobar en segundo debate, el 

 por medio de la cual se crea el Programa de 
Tamizaje Neonatal en Colombia.

por medio de la cual se crea el Programa de Tami-
zaje Neonatal en Colombia.

El Congreso de Colombia

Objeto  La presente ley tiene por obje-

Colombia, mediante la detección temprana de ceguera 
-

cenamiento y disposición de la muestra de sangre del 
recién nacido para detectar tempranamente los errores 
congénitos del metabolismo y enfermedades que pue-
dan deteriorar la calidad de vida de las personas y otras 

-
ran enfermedades cuyo diagnóstico temprano permite 
su curación o evitar su progresión o evitar secuelas y 



vida.

-
nes involucradas para la detección temprana de Errores 

puedan deteriorar la calidad de vida y otras alteracio-

de muestra de sangre del cordón umbilical y del talón 
-

seguimiento a lo largo de la vida, a alteraciones meta-
bólicas, endocrinas, visuales o auditivas para las cuales 
exista tratamiento que, de no ser detectadas, aumentan 

y aumentan la mortalidad infantil, entre otras que con-
sidere.

-
minar la presencia de genes relacionados con enferme-
dades del embrión o feto en desarrollo.

-

biotinidasa y defectos de la hemoglobina.

-

-

encuentran en el núcleo de cada célula humana.

presente desde el nacimiento, causada por el funciona-
miento anormal de algún componente de las rutas bio-

por el organismo.
-

natal obtenida del cordón umbilical o del talón.

se encuentra en las células.

núcleo de las células.

recolección, depósito y distribución de materiales bio-
-

cos y éticos.

que se evalúa la presencia o ausencia de algún factor 
-

tica del individuo.

se obtiene el ADN o el ARN.

-

y divulgación de información relacionada con la salud, 
-
-

sabilidad del Estado y de los ciudadanos de protección 
de la salud.

 Función esen-
cial asociada a la responsabilidad estatal y ciudadana 
de protección de la salud, consistente en el proceso 

-
gilancia y control del cumplimiento de normas y proce-
sos para asegurar una adecuada situación sanitaria y de 
seguridad de todas las actividades que tienen relación 
con la salud humana.

Sujetos titulares de derechos  A partir 
de la entrada en vigencia de la presente ley el Ministe-
rio de Salud y Protección Social a través del Sistema 

-
va, obligatoria y gratuita para todo recién nacido vivo, 

visual enmarcado dentro de los lineamientos de salud 

Programa de Tamizaje Neonatal. 

Dirección de Redes del Instituto Nacional de Salud que 
-
-

en el territorio nacional, desde la toma de la muestra, 
transporte, almacenamiento, procesamiento, entrega de 

-
guimiento, para brindar apoyo y orientación al Sistema 
de Salud, acorde con las recomendaciones y lineamien-
tos de los organismos internacionales sobre la materia.

Funciones del Programa de Tamizaje 
Neonatal:

de Salud y Protección Social, el Instituto Nacional de 
-

-
guir por los actores del Sistema de Salud involucrados 

elaboración de normas técnicas relacionadas con los 
procesos inherentes a la recolección, transporte, alma-
cenamiento, procesamiento y disposición de muestras 

-
lada a las mismas.

-
jorar las condiciones de vida de las personas con las 

4. Estudiar y aprobar los proyectos relativos al Ta-

-

programa mediante recomendaciones para la estructura 



-
-

en niños y niñas.

como estudios poblacionales relacionados con el geno-
ma humano.

-
mados con Errores Congénitos del Metabolismo y otras 

-
turar cohortes para seguimiento.

Neonatal.

con la agencia de correos del Estado.
De los laboratorios de tamizaje neona-

tal. Son los laboratorios inscritos ante el Registro Úni-

-
lón, que deben estar Acreditados ante el ente nacional 

Deberes de los laboratorios de Tami-
zaje Neonatal.

-
blica y someterse a los programas de evaluación del 

Neonatal.

Neonatal o tener previsto el laboratorio de referencia 
habilitado para el diagnóstico de enfermedades raras, 

-

y proveer la información de interés en salud pública 
solicitada por las autoridades de salud.

-
matividad para servir de contramuestra.

-
natal.

-

y oportuno.
. Los laboratorios que realicen en Co-

-
nósticas con ADN y pruebas diagnósticas para las 

cumplir dos requisitos como condición para poderse 

 Someterse anualmente a los programas 

laboratorio relacionados. Con el cumplimiento de estos 
-

Ministerio, MSPS, de manera especial y separada de 

-
ción con el cumplimiento de los requisitos establecidos 
para ello.

Del tratamiento de la información del 
Tamizaje Neonatal. -

-
tes, integrada del Sistema Integral de Información de 

-

reporte de resultados desde las Entidades Aseguradoras 

-
-

blico.
 Obligaciones especiales del Sistema 

General de Seguridad Social en Salud. -

-
tes con los actores del sistema involucrados en la im-

e IPS públicas y privadas.

-
-

su seguimiento a lo largo de la vida para los casos con 
diagnósticos positivos, como parte integral de la aten-
ción.

Es responsabilidad conjunta de las Aseguradoras y 

-
torio nacional.

3. Trabajar articuladamente con otros sectores para 
el establecimiento, mantenimiento y administración de 

-
ción de cohortes de seguimiento.

-
cesibilidad a medicamentos vitales no disponibles para 

 -
bierno nacional a través del Ministerio de Salud y el 

los recursos requeridos para la implementación del pro-
grama a nivel nacional como una estrategia de Salud 

 Progresivamente y de acuerdo con la 
-

-



para que el INS pueda adelantar la evaluación del des-
-
-

tentes en el Instituto Nacional de Salud para que pueda 

ampliación de la red de laboratorios a nivel nacional 
para dar cobertura adecuada al programa.

Vigilancia del Estado. Las actividades 

cualquiera de sus etapas, sean estas de recolección de 
muestras, procesamiento, tratamiento y seguimiento de 
acuerdo con las normas nacionales e internacionales 
vigentes que regulan la vigilancia en salud pública y 

Superintendencia Nacional de Salud.

de los rangos de edad requeridos para la prueba y se 

Salud correspondiente.

-
cas, planes, programas y proyectos para el desarrollo 
integral de personas con discapacidad, información re-
lacionada con menores diagnosticados con algún tipo 

-
licen el acompañamiento médico y social a los padres 

-
rentes programas de atención integral desarrollados por 
ellas.

Consentimiento informado. -

-
-

-

-

-

Vigencia  La presente ley entra en vi-
gencia a partir de su sanción y publicación en el Dia-

 y deroga todas las disposiciones que le sean 
contrarias.

LA REPÚBLICA

Gaceta del Congreso  del siguiente 
informe de ponencia para primer debate y texto pro-
puesto para primer debate.

por medio de la cual se crea el 
Programa de Tamizaje Neonatal en Colombia.

Lo anterior, en cumplimento de lo ordenado en el 

El Secretario,

-

-
-

por medio de la cual se crea el Programa del Ta-
mizaje Neonatal en Colombia.

El Congreso de Colombia

Objeto  La presente ley tiene por obje-

Colombia, mediante la detección temprana de ceguera 
-

cenamiento y disposición de la muestra de sangre del 
recién nacido para detectar tempranamente los errores 
congénitos del metabolismo y enfermedades que pue-
dan deteriorar la calidad de vida de las personas y otras 

-
ran enfermedades cuyo diagnóstico temprano permite 
su curación o evitar su progresión o evitar secuelas y 

vida.

Para los efectos de esta ley, 
-

nes involucradas para la detección temprana de Errores 

puedan deteriorar la calidad de vida y otras alteracio-

de muestra de sangre del cordón umbilical y del talón 
-



seguimiento a lo largo de la vida, a alteraciones meta-
bólicas, endocrinas, visuales o auditivas para las cuales 
exista tratamiento que, de no ser detectadas, aumentan 

y aumentan la mortalidad infantil, entre otras que con-
sidere.

-
minar la presencia de genes relacionados con enferme-
dades del embrión o feto en desarrollo.

 Incluye pruebas para 
-

biotinidasa y defectos de la hemoglobina.
 Incluye todas las anteriores, 

-

Son el Ácido Desoxirribonu-

encuentran en el núcleo de cada célula humana.
 Es una enfer-

medad presente desde el nacimiento, causada por el 
funcionamiento anormal de algún componente de las 

adecuada por el organismo.
-

natal obtenida del cordón umbilical o del talón.
 Es el ADN completo del ser 

se encuentra en las células.
 Son aquellas crónicamen-

núcleo de las células.
 Sitio para el manejo controlado de 

recolección, depósito y distribución de materiales bio-
-

cos y éticos.
 Método de laboratorio en el 

que se evalúa la presencia o ausencia de algún factor 
-

tica del individuo.
 Sustancia a partir de la cual 

se obtiene el ADN o el ARN.
-

y divulgación de información relacionada con la salud, 
-
-

sabilidad del Estado y de los ciudadanos de protección 
de la salud.

 Función esen-
cial asociada a la responsabilidad estatal y ciudadana 
de protección de la salud, consistente en el proceso 

-
gilancia y control del cumplimiento de normas y proce-
sos para asegurar una adecuada situación sanitaria y de 
seguridad de todas las actividades que tienen relación 
con la salud humana.

Sujetos titulares de derechos  A partir 
de la entrada en vigencia de la presente ley el Ministe-
rio de Salud y Protección Social a través del Sistema 

-
va, obligatoria y gratuita para todo recién nacido vivo, 

visual enmarcado dentro de los lineamientos de salud 

Programa de Tamizaje Neonatal. 

Dirección de Redes del Instituto Nacional de Salud que 
-
-

en el territorio nacional, desde la toma de la muestra, 
transporte, almacenamiento, procesamiento, entrega de 

-
guimiento, para brindar apoyo y orientación al Sistema 
de Salud, acorde con las recomendaciones y lineamien-
tos de los organismos internacionales sobre la materia.

Funciones del Programa de Tamizaje 
Neonatal:

de Salud y Protección Social, el Instituto Nacional de 
-

-
guir por los actores del Sistema de Salud involucrados 

elaboración de normas técnicas relacionadas con los 
procesos inherentes a la recolección, transporte, alma-
cenamiento, procesamiento y disposición de muestras 

-
lada a las mismas.

-
jorar las condiciones de vida de las personas con las 

4. Estudiar y aprobar los proyectos relativos al ta-

-

programa mediante recomendaciones para la estructura 

-
-

en niños y niñas.

como estudios poblacionales relacionados con el geno-
ma humano.

-
mados con Errores Congénitos del Metabolismo y otras 

-
turar cohortes para seguimiento.

Neonatal.

con la agencia de correos del Estado.



De los laboratorios de tamizaje neo-
natal. Son los laboratorios inscritos ante el Registro 

-

y de Talón, que deben estar Acreditados ante el ente 

Neonatal. 
Deberes de los laboratorios de tami-

zaje neonatal:

-
blica y someterse a los programas de evaluación del 

Neonatal.

Neonatal o tener previsto el laboratorio de referencia 
habilitado para el diagnóstico de enfermedades raras, 

-
la y proveer la información de interés en salud pública 
solicitada por las autoridades de salud.

-
matividad para servir de contramuestra.

-

-

y oportuno.
. Los laboratorios que realicen en Colom-

con ADN y pruebas diagnósticas para las Enfermeda-
-

requisitos como condición para poderse inscribir en el 

laboratorio relacionados. Con el cumplimiento de estos 
-

Ministerio, MSPS, de manera especial y separada de 

-
ción con el cumplimiento de los requisitos establecidos 
para ello.

Del tratamiento de la información del 
tamizaje neonatal. -

-
tes, integrada del Sistema Integral de Información de la 

-

reporte de resultados desde las Entidades Aseguradoras 

-
-

blico.
 Obligaciones especiales del Sistema 

General de Seguridad Social en Salud. -

-
nentes con los actores del sistema involucrados en la 

EPS e IPS públicas y privadas.
-

como su seguimiento a lo largo de la vida para los ca-
sos con diagnósticos positivos, como parte integral de 
la atención.

Es responsabilidad conjunta de las Aseguradoras y 

-
torio nacional.

3. Trabajar articuladamente con otros sectores para 
el establecimiento, mantenimiento y administración de 

-
ción de cohortes de seguimiento.

-
cesibilidad a medicamentos vitales no disponibles para 

 -
bierno nacional a través del Ministerio de Salud y el 

los recursos requeridos para la implementación del pro-
grama a nivel nacional como una estrategia de Salud 

 Progresivamente y de acuerdo con la 
-

-

para que el INS pueda adelantar la evaluación del des-
-
-

tentes en el Instituto Nacional de Salud para que pueda 

ampliación de la red de laboratorios a nivel nacional 
para dar cobertura adecuada al programa.

Vigilancia del Estado. Las actividades 

cualquiera de sus etapas, sean estas de recolección de 
muestras, procesamiento, tratamiento y seguimiento de 
acuerdo con las normas nacionales e internacionales 
vigentes que regulan la vigilancia en salud pública y 

Superintendencia Nacional de Salud.

de los rangos de edad requeridos para la prueba y se 

Salud correspondiente.



-
cas, planes, programas y proyectos para el desarrollo 
integral de personas con discapacidad, información re-
lacionada con menores diagnosticados con algún tipo 

-
licen el acompañamiento médico y social a los padres 

-
rentes programas de atención integral desarrollados por 
ellas.

Consentimiento Informado. -

-
-

-

-

-

Vigencia  La presente ley entra en vi-
gencia a partir de su sanción y publicación en el Dia-

 y deroga todas las disposiciones que le sean 
contrarias.

El anterior texto, conforme en lo dispuesto en el ar-

-

Los Ponentes, 

COMISIÓN SÉPTIMA CONSTITUCIONAL PER-
MANENTE DEL HONORABLE SENADO DE LA 

REPÚBLICA
Bogotá, D. C.
En Sesión Ordinaria de la Comisión Séptima Cons-

titucional Permanente del Senado de la República, 
de fecha miércoles diecisiete (17) de mayo de dos mil 
diecisiete (2017), según Acta número 40, Legislatura 
2016-2017, fue considerado el informe de ponencia y 
texto propuesto para primer debate al Proyecto de ley 
número 174 de 2016 Senado, 019 de 2015 Cámara, 
por medio de la cual se crea el Programa de Tamizaje 
Neonatal en Colombia, presentado por los honorables 
Senadores: Jorge Iván Ospina Gómez y Antonio José 
Correa Jiménez (Coordinador). Reproducción mecáni-
ca del informe de ponencia para primer debate Senado 
(medio electrónico - vía mail), conforme a lo dispuesto 
en el artículo 156 del Reglamento Interno del Congre-
so (Ley 5ª de 1992). Publicado en la Gaceta del Con-
greso  

De acuerdo a lo dispuesto en el artículo 5º, del 
Acto Legislativo número 01 de 2009, Votación Públi-

ca y Nominal y a la Ley 1431 de 2011, “por la cual se 

133 de la Constitución Política”, se obtuvo la siguien-
te votación: 

1. Votación de la proposición con que termina el 
informe de ponencia positivo para primer debate Se-
nado, al Proyecto de ley número 174 de 2016 Senado, 
019 de 2015 Cámara:

termina el informe de ponencia positivo para primer 
debate Senado, presentado por los honorables Senado-
res: Jorge Iván Ospina Gómez y Antonio José Correa 
Jiménez (Coordinador), con votación pública y no-
minal, se obtuvo su aprobación, con diez (10) votos a 
favor, ningún voto en contra, ninguna abstención, nin-
guna aclaración de voto, sobre un total de diez (10) ho-
norables Senadores y Senadoras presentes al momento 
de la votación. Los honorables Senadores y Senadoras 

Georgette, Castañeda Serrano Orlando, Correa Jimé-
nez Antonio José, Delgado Martínez Javier Mauricio, 
Delgado Ruiz Édinson, Gaviria Correa Sofía Alejan-

-

Vélez Álvaro.
2. Votación del articulado y título del Proyecto de 

ley número 174 de 2016 Senado, 019 de 2015 Cáma-
ra, publicado en la Gaceta del Congreso número 342 
de 2017.

Frente al articulado, el honorable Senador Honorio 
-

posición de artículo nuevo, cuyo texto es el siguiente:
“Proposición

PROYECTO DE LEY NÚMERO 174 DE 2016 
SENADO, 019 DE 2015 CÁMARA

por medio de la cual se crea el Programa de Ta-
mizaje Neonatal en Colombia.

Se propone un nuevo artículo en los siguientes tér-
minos:

Artículo nuevo. Consentimiento informado. El 
personal médico autorizado encargado de llevar a 
cabo el tamizaje neonatal, informará de manera previa 
al padre, madre o representante del recién nacido la 

-

-
timiento informado sobre el tamizaje neonatal consta-
rá por escrito y deberá cumplir lo previsto en el inciso 
anterior.

conformidad con lo dispuesto en las normas vigentes 
en materia disciplinaria. Ante eventos de caso fortuito 
y fuerza mayor no habrá lugar a responsabilidad.

Motivación: Con el ánimo de fortalecer esta inicia-
tiva parlamentaria y la integridad de todos los actores 
involucrados en ella, en particular la del recién naci-

-

padre, madre o representante del menor conozcan en 

excepto por eventos de caso fortuito y fuerza mayor.



Presentada por, 
Honorio Miguel Henríquez Pinedo,

Senador de la República”.
Fue suscrita también por el honorable Senador po-

nente, Antonio José Correa Jiménez.
La anterior proposición, fue leída por la Secreta-

ría, reproducida mecánicamente y dada a conocer a 
los honorables Senadores presentes en el recinto, en 
cumplimiento del principio de publicidad de las propo-
siciones y en cumplimiento de la ratio decidendi C-760 
de 2001, además, tuvo el visto bueno de los Ponentes, 
honorables Senadores: Jorge Iván Ospina Gómez y 
Antonio José Correa Jiménez.

Al aprobarse la anterior proposición, el artícu-

como artículo 13. 
Puesto a discusión el articulado del texto propues-

to, presentado en la ponencia positiva para primer de-
bate Senado, al Proyecto de ley número 174 de 2016 
Senado, 019 de 2015 Cámara, por solicitud del señor 
Presidente, honorable Senador Édinson Delgado Ruiz, 

trece (13) artículos (doce (12) del articulado del texto 
propuesto del informe de ponencia positivo para pri-
mer debate Senado y uno (1) nuevo propuesto), el título 
del proyecto ( y, el deseo de la Co-

Senado, con votación pública y nominal, se obtuvo su 
aprobación, con nueve (9) votos a favor, ningún voto 
en contra, ninguna abstención, ninguna aclaración de 
voto, sobre un total de nueve (9) honorables Senadores 
y Senadoras presentes al momento de la votación. Los 

-
-

rrea Jiménez Antonio José, Delgado Martínez Javier 
Mauricio, Delgado Ruiz Édinson, Gaviria Correa So-

-

y Uribe Vélez Álvaro.
La Secretaría solicitó autorización al ponente coor-

dinador, honorable Senador Antonio José Correa Ji-
ménez, para corregir en el título la expresión “por me-
dio del cual” por la expresión “por medio de la cual”; 
es decir, cambiar la palabra “del”, por “de las”, lo 
cual así fue aceptado.

la siguiente manera: Proyecto de ley número 174 de 

2016 Senado, 019 de 2015 Cámara, por medio de la 
cual se crea el Programa de Tamizaje Neonatal en Co-
lombia.

La honorable Senadora Nadya Georgette Blel Scaf, 
solicitó a los ponentes, hablar con el Ministerio de Sa-

la necesidad del proyecto, sobre todo por la salud de 
los niños, lo cual así fue autorizado por la Presidencia.

– Seguidamente fueron designados ponentes para 
segundo debate, en estrado, los honorables Senadores 
Ponentes: Jorge Iván Ospina Gómez y Antonio José 
Correa Jiménez (Coordinador). Término reglamenta-
rio de cinco (5) días calendario, contados a partir del 
día siguiente de la designación en estrado, susceptibles 
de solicitar prórroga.

– La relación completa del primer debate se halla 
consignada en el Acta número 40, de fecha miércoles 
diecisiete (17) de mayo de dos mil diecisiete (2017), de 
la Legislatura 2016-2017.

– Conforme a lo dispuesto en el artículo 8º, del Acto 
Legislativo número 001 de 2003, (último inciso del ar-
tículo 160 de la Constitución Política), el anuncio del 
Proyecto de ley número  174 de 2016 Senado, 019 de 
2015 Cámara, se hizo en las siguientes sesiones ordi-
narias: Viernes 12 de mayo de 2017, según Acta nú-
mero 38.

Iniciativa: Honorables Representantes Édward Da-
vid Rodríguez Rodríguez, Carlos Alberto Cuero Valen-
cia, Hugo Hernán González Medina, Pierre Eugenio 

Tatiana Cabello Flórez, Esperanza Pinzón de Jiménez, 
Ciro Alejandro Ramírez Cortés, y el honorable Sena-

Ponentes en Comisión Séptima de Senado para 
primer debate, honorables Senadores: Jorge Iván Os-
pina Gómez y Antonio José Correa Jiménez (Coordi-
nador).

Radicado en Senado: 09-11-2016. 
Radicado en Comisión Séptima de Senado: 16-11-

2016.
Radicado en Comisión Séptima de la Cámara de 

Representantes: 21-07-2015.
Radicación ponencia positiva para primer debate: 

10-05-2017.
Publicación ponencia positiva para primer deba-

te: 16-05-2017.

Publicaciones:

TEXTO
ORIGI-

NAL

PONENCIA 
PRIMER 
DEBATE 
CÁMARA

TEXTO DE-
FINITIVO 

COMISIÓN 
SÉPTIMA 
CÁMARA

PONEN-
CIA 

SEGUNDO 
DEBATE 
CÁMARA

TEXTO 
DEFINTI-
VO PLE-
NARIA 

CÁMARA

PONEN-
CIA 

PRIMER 
DEBATE 
SENADO

TEXTO 
DEFI-

NITIVO 
COMISIÓN 
SÉPTIMA 
SENADO

PONENCIA 
SEGUNDO 
DEBATE 
SENADO

TEXTO 
DEFINTI-
VO PLE-
NARIA 

SENADO

12 Art.
511/2015

12 Art.
872/2015

12 Art.
332/2016

12 Art.
332/2016

12 Art.
976/2016

12 Art.
342/2017

Número de artículos texto original: Doce (12) 
artículos.

Número de artículos ponencia para primer debate 
Senado: Doce (12) artículos.

Número de artículos aprobados en Comisión Sép-
tima de Senado: Trece (13) artículos.

Tiene el siguiente concepto en Senado: 



CONCEPTO FEDERACIÓN COLOMBIANA DE ENFERMEDADES RARAS (FEDECOR) – COMITÉ 
ASESOR CIENTÍFICO DE ENFERMEDADES RARAS 

Fecha: 25-04-2017 Gaceta del Congreso número 276 de 2017.
Se manda publicar el día 27 de abril de 2017.

En Cámara de Representantes, se surtió el siguiente trámite:

TRÁMITE EN CÁMARA DE REPRESENTANTES
Autor Honorables Representantes Édward David Rodríguez Rodríguez, Carlos Alberto 

Álvaro Hernán Prada Artunduaga, Tatiana Cabello Flórez, Esperanza Pinzón de 
Jiménez, Ciro Alejandro Ramírez Cortés, el honorable Senador Alfredo Ramos 

Radicado Julio 21 de 2015
Publicación Proyecto 511 de 2015
Radicado en Comisión Julio 27 de 2015
Ponentes Primer Debate Honorables Representantes Margarita María Restrepo Arango, Óscar Ospina 

Quintero, Rafael Romero Piñeros.
Publicación Ponencia 
Primer Debate

Gaceta del Congreso

Anunciado 
Aprobado en Sesión Acta 25 del 26 de abril de 2016, Gaceta del Congreso
Ponencia Segundo Debate Mayo 24 de 2016

Gaceta del Congreso número 332 de 2016
Aprobado en Plenaria 
Cámara 

Octubre 25 de 2016, según Acta número 174.
Previo anuncio octubre 19 de 2016, según Acta número 173.

Conceptos Allegados Concepto Instituto Nacional de Salud (Sin publicar en Cámara)
Concepto Gestarsalud (Sin publicar en Cámara)
Concepto Ministerio de Hacienda (Sin publicar en Cámara)
Concepto Ministerio de Hacienda
Gaceta del Congreso

la Gaceta del Congreso
en primer debate, en la Comisión Séptima del Senado, 

-
, por 

medio de la cual se crea el Programa de Tamizaje Neo-
natal en Colombia. Lo anterior, en cumplimiento a lo 

 
El Secretario,

SENADO DE LA REPÚBLICA
PONENCIAS

Informe de ponencia para primer debate al 
-

nado, por medio de la cual se reglamenta 

y se dictan otras disposiciones ...........................
Informe de ponencia para segundo debate en 

medio de la cual se crea el Programa de 
 ........................
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