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El viernes 28 de junio del 2019, en la Academia Na-
cional de Medicina, se dio lugar al Foro Enfermedades
huérfanas: asumiendo el reto de un enfoque integral, en el
que se conto con la presencia del Ministerio de Salud
y de destacados conferencistas. Asi también, se reali-
zaron importantes reflexiones y aportes en torno a los
retos para el tratamiento de las Enfermedades Huérfa-
nas (EH) en Colombia.

De acuerdo con el Ministerio de Salud y proteccion so-
cial, Colombia requiere trabajar en la construccion de
un modelo de atencion especifica para enfermedades
huérfanas, que propenda por la calidad en el diagnédsti-
co de los pacientes, asi como educacién, tratamiento y
seguimiento de dichas enfermedades. Si bien, se cuen-
ta con un sistema de informacién para EH y registro
de casos diagnosticados, es preciso avanzar y profun-
dizar desde la educacién y la investigacion continuas.

Las EH se caracterizan por su alto indice de morta-
lidad y, por lo general, son de origen genético. Ade-
mas, debido a su gran complejidad clinica y su caracter
degenerativo, estas enfermedades representan un reto
en lo concerniente al mejoramiento de diagndsticos
adecuados, pautas y estrategias oportunas para la
atencion posterior al diagnostico, financiacion para su
tratamiento, entre otros.

En este sentido, el Foro sobre HF, desde los aportes
de profesionales de la salud de diferentes dominios, fa-
vorece el andlisis de lineas de trabajo y la apuesta de
mecanismos tendientes a afrontar los retos en el marco
de un enfoque integral para la atencién de las EH en
nuestro pais.
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