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Memaorias del Foro

CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES FINALES DEL FORO

Como parte de las actividades del Foro, se llevé a cabo
una Mesa redonda en la que se cont6 con la partici-
pacién de 4 entidades representantes de pacientes con
EH/ER:

« ACOPEL: Asociacion Colombiana de Enferme-
dades Lisosomales. Sra. Luz Victoria Salazar.

+  FUNCOLEHF: Fundacién colombiana para en-
fermedades huérfanas. Sra. Martha Herrera.

 FECOER: Federacion colombiana de enfermeda-
des raras. Sra. Eliana Sepulveda.

« FUNDALDE: Fundacion Derecho a la Desventa-
ja. Dra. Martha Lucia Tamayo.

Las diferentes agremiaciones respondieron a las 4 pre-
guntas planteadas para la Mesa redonda, asi: 1) ;Qué
“necesidades especificas o dificultades” (principales
problemas), ha detectado usted en los usuarios de su
asociacion?; 2) jqué acciones considera necesarias por
parte de la sociedad, ante las Enfermedades Huérfa-
nas?; 3) ;qué acciones considera necesarias por parte
de los entes de Salud y reguladores en Colombia, ante
las Enfermedades Huérfanas?, y 4) Breve mensaje final
de cada asociacion.

El resumen global a esas preguntas, definié estos pun-
tos como las principales Necesidades identificadas por
las entidades participantes: 1) Estudios y falta de opor-
tunidades para acceder; 2) Problemas de Comunica-
cion con sistemas de salud y con publico general y 3)
COMPES de Discapacidad.

Por su parte, la Fundacion Derecho a la Desventaja, plan-
ted entre otras necesidades los recursos para suplir los

gastos extras que la EH impone, el manejo Integral y
centros especializados para atencion focalizada, la ca-
pacitacion y empoderamiento. Asi mismo, respecto a
las acciones sociales y de los entes de salud, estimo con-
veniente el desarrollo de campafias de sensibilizacion
social, la supresion de barreras fisicas y actitudinales,
y la enseflanza del tema en facultades y universidades.
A manera de mensaje final, plante6 la importancia de
que la persona con una EH sea vista, ante todo, como
un sujeto de derechos, que no sea tratada simplemente
como ‘“un enfermo” o “un paciente”, pues se trata de
una persona que vive en “desventaja” y por eso tiene
requerimientos “especiales” y necesidades extras a las
de los demas. Ello exige ajustes sociales razonables en-
tendidos, no como privilegios, sino como principios de
equidad.

Entre las conclusiones globales del foro, se plante6 que
resulta necesario un abordaje Integral de las EH en
Colombia. Ademas, se requiere de la participacion de
todos los actores en la definicion de politicas y accio-
nes, tanto desde el ambito de la Salud, como desde la
Academia y los sectores de la Industria y la Sociedad
en general.

Si bien existe una amplia legislacién y normatividad
en Colombia respecto a las EH/ER, el desafio mayor
consiste en fijar acciones concretas respecto a como
hacerla funcionar. Es claro que las politicas publicas
y normativas, asi como las practicas médicas, deben
contemplar y hacer factible el apoyo a los afectados y
sus familias, incluyendo un apoyo y manejo especial
de los cuidadores.
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Igualmente, se hace urgente la creacion y funciona-
miento de centros “especializados” en el manejo de
cada patologia y considerar, dentro del manejo de las
EH, otros aspectos tales como: costos personales ex-
tras, costos sociales, costos familiares, costos econo-
micos, costos emocionales y, en correlacién con estos,
el desgaste implicado. Es preciso debatir y poner en
consideracion de todos los actores sociales, la pregunta
respecto a quiénes les corresponde asumir la responsa-
bilidad de la financiacién de todo lo relacionado con
las EH. Por ultimo, es preciso entonces que todo el
sistema de salud conozca, escuche y comprenda las
necesidades de las personas con EH y sus familias.

Nota: Las conferencias completas se pueden consultar
en la pagina web de la Academia Nacional de Medici-
na o en el canal de Youtube de la Academia, a través de
https://www.youtube.com/channel/UCHLAOErN-
hMMbF314S_VbrQ/videos
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