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SALUD EPS

Aprendamos sobre
enfermedades
huerfanas (EH) o raras

Las enfermedades huérfanas
(EH) o raras son un evento de
obligatoria notificacion en el
Sistema de Vigilancia en Salud
Publica (SIVIGILA) bajo el

codigo 342. Para esto existe un
protocolo publicado por el
Instituto Nacional de Salud
(INS) y su Ultima version
corresponde al afio 2024.

En el mundo, se reconocen entre
5.000 a 7.000 enfermedades
huérfanas y la definicién varia
segun cada pais. Las EH estan
reportadas en los paises con
mejores servicios sanitarios a
nivel mundial, posiblemente
guarde relacion con la cultura de
la notificacion en dichas zonas.

En Colombia, las EH son aquellas que afectan a 1 de cada 5.000
pacientes. Existen normas especificas que obligan a la notificacién
de los pacientes que padecen dichas enfermedades (Ley 1392 de

2010y decreto 1954 de 2012).

Los retos identificados para la gestion, son:

Diagnéstico:
existe falta de oportunidad
para su diagndstico por
desconocimiento de las
EH, adicionalmente, la
oferta meédica
especializada no satisface
la demanda.

Y

0000
0000

Tratamiento:
poca investigacién en el
campo de las EH, por lo
tanto, la mayoria de las
patologias no tienenun

tratamiento conocido o no
se encuentra disponible
en el pais.

Insercion social:
los pacientes con EH son discriminados,
estigmatizados y no pueden acceder a
oportunidades educativas o laborales.

El Registro Nacional de EH, nos
permite tener informacion de
la prevalencia, incidencia y
mortalidad; asi como un
analisis por zona o area
geografica, ademas, identificar
los recursos requeridos para la
atencién, mejorar el acceso a los
medicamentos, disefar modelos
y paquetes de servicios.

Existen acciones colectivas e
individuales dentro del

protocolo, las cuales tienen
como objetivo mejorar la
calidad de

vida de los
pacientes, orientadas segun el
rol de cada uno de los actores
que intervienen durante el
proceso de atencion.

En Savia Salud EPS contamos con un tablero de caracterizacion
poblacional de los pacientes con EH confirmadas y las sospechas,
este se actualiza periodicamente y permite tener un
conocimiento profundo, de modo que se pueden identificar,
segmentar y priorizar algunas patologias. Esto permite el
desarrollo de acciones efectivas para su seguimiento y gestion.

Tablero de seguimiento
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*Informacion a corte de octubre del 2025.



