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rables deben ser tratadas con especial relevancia; los to-

madores de decisiones deben velar por su bienestar y pro-
teccion de derechos. Por ello, el enfoque diferencial visibiliza las
formas de discriminacién hacia la poblacién vulnerable que tiene
una forma de vida diferente.

CUando se habla de enfoque diferencial, las minorias vulne-

Regulacion

En Colombia se han adoptado normas tendientes a garantizar la pro-
teccion social por parte del Estado a la poblacién que padece Enfer-
medades Huérfanas Raras (EH/R) y a sus cuidadores. Como ejemplos
de esto, estdn, por un lado, la mencionada Ley 1392 de 2010y, por
otro, la Ley 1751 de 2015 (Ley Estatutaria en Salud), las cuales inclu-
yen disposiciones legales que consideran a la poblacién que padece
estas enfermedades como de especialinterés y proteccion.

Esto no denota falta de legislacién, sino mds alla de eso, la
urgente necesidad de reconocer y sobre todo actuar, tomando en
consideracion la vulnerabilidad y las necesidades especificas de
las diferentes poblaciones. Es asi como se debe comprender que el
enfoque diferencial debe facilitar el desarrollo de programas que
permitan entender las caracteristicas, problematicas, necesidades,
intereses e interpretaciones particulares que tengan las poblacio-
nes (Ministerio de Salud, 2010, 2015).



En este sentido, el 16 de diciembre de 2021, la Organizacién de
las Naciones Unidas (ONU) establecié un nuevo hito al expedir la
primera resolucién para mejorar la atencién y el bienestar de los pa-
cientes con EH/Ry sus familias. Esta resolucién aborda el ambito de
la salud, asi como suimportancia dentro del ambito social, segtn lo
planteado en la Agenda 2030 para el desarrollo sostenible.

Es asi como nuevamente hay un llamado para tener en cuenta que
las EH/R requieren abordajes novedosos y un enfoque diferencial
en los dmbitos de atencién, aseguramiento, financiacién, cober-
turay de servicios sociales; resaltando la necesidad prioritaria de
garantizar la capacidad financiera para brindar una atencién en tér-
minos de calidad y oportunidad a los pacientes.

De acuerdo con lo anterior, apostar por la equidad es trabajar por
un enfoque diferencial para lograr que los pacientes que padecen estas
enfermedades puedan recibir atencién y tratamientos especializados,
y para ello son necesarios modelos innovadores que tengan en cuenta
la pluralidad y heterogeneidad de este grupo de enfermedades.

Sistema de Informacion de pacientes con EH/R

En el articulo 7 de la Ley 1392 de 2010, la legislacién colombiana
establece la conformacién de un sistema de informacién sobre EH/R
que proporcione mayor conocimiento sobre la incidencia de casos.
Este sistema se alimenta de diferentes fuentes de registro como son:

1. Censo inicial de 2013

Reportes de pacientes con hemofilia y otras coagulopatias.

2. Registros de atenciones y prescripciones en salud

Todos los casos reportados a través de estas fuentes se inscriben
automaticamente en dicho registro y su actualizacién sera un pro-
ceso continuo con los reportes de casos nuevos en SIVIGILA y la
reconfirmacién de los pacientes ya inscritos por las entidades obli-
gadas a reportar.

El propésito de la vigilancia del evento es mantener actualizado
un registro sistemdtico con lainformacién de los pacientes con diag-
néstico confirmado (laboratorio o consenso clinico) de una EH/R, de
acuerdo con el listado definido por el Ministerio de Salud y Protec-
cién Social, facilitando la identificacién de medidas necesarias para
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orientaracciones en recursos sanitarios, sociales y cientificos reque-
ridos para su atencién (Ministerio de Salud, 2010).

3. Reporte al SIVIGILA

Es importante que el especialista que diagnostica a un paciente con
una EH/R se comprometa con el reporte oportuno, adecuado y debi-
damente soportado en el SIVIGILA (evento 342), para queingrese al
RNPEH (Registro Nacional de Pacientes con Enfermedades Huérfa-
nas) para la atencién en salud publica, especialmente en la situacién
actual en la que los pacientes tienen beneficios especiales como la
exoneracion del pago de la cuota moderadora y copagos.

Las dltimas investigaciones demuestran que existe un subre-
gistro de pacientes con estas patologias, debido a que muchos de
ellos con este tipo de diagnésticos no han sido reportados al SIVI-
GILAy, por lo tanto, no son reconocidos por el Estado y no reciben
un enfoque diferencial (Arcila, 2017; Pérez Zauner, 2016).

4. EH/R reconocidas en Colombia

Mediante la Resolucién 02625 de 2025 se reconocen 2.273 EH/R
en Colombia y en el mundo se han reconocido 9.603 de estas en-
fermedades. El listado de estas patologias en Colombia se actualiza
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. Esclerosis multiple . Reumatismo psoriasico

‘ Enfermedad de von Willebrand . Drepanocitosis

. Sindrome de Guillain-Barre . Miastenia grave

‘ Déficit congénito del Factor Vil . Esclerosis sistémica cutanea difusa
‘ Displasia broncopulmonar . Enfermedad de Crohn

Figura 13. Enfermedades huérfanas con mds casos reportados en Colombia
Elaborado: Comité Editorial.
Fuente: SISPRO (Sistema Integral de Informacién de la Proteccién Social,
Ministerio de Salud), corte octubre de 2025.

cada dos afios y existe la posibilidad de postular una enfermedad
para que sea agregada o eliminada.

El Ministerio de Salud dispone de un procedimiento para que
cualquier persona o entidad (organizaciones de pacientes, secreta-
rias de salud, sociedad cientifica, academia, etc.) pueda realizar la
nominacién de enfermedades susceptibles de ser consideradas como
raras, esta nominacion debe estar soportada con evidencia como li-
teratura cientifica, presentaciéon sintética y clinica, entre otras.
Adicionalmente, deben cumplir los criterios de ser cronicamente
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debilitantes, graves, que amenacen la vida y tengan una preva-
lencia menor de 1 por cada 5.000 personas.

5. Caracterizacion de la poblacion

Los actores del sistema de salud deben conocer su poblacién, sus
riesgos, caracteristicas y circunstancias individuales y colectivas
para definir las prioridades de intervencién. La caracterizacién po-
blacional consiste en un andlisis de indole esencialmente descriptivo
el cual, desde distintos enfoques metodolégicos, permite conocer la
poblacién en general, incluyendo migrantes, refugiados, entre otros.

Algunas caracteristicas a tener en cuenta para su andlisis son:
sexo, edad, curso devida, pertenencia étnica, grupos poblacionales,
ubicacién geografica, pais de procedencia, nacimientos, defuncio-
nes, ocupacion, educacion, estatus familiar e ingresos.

La caracterizacién poblacional en EH/R permite contar con pla-
nes coherentes que orienten la priorizacién e intervencion a par-
tir de necesidades y problemas en salud individuales y colectivos,
ademds de crear integralidad en el cuidado de la salud y el bienes-
tar de la poblacién.

El valor del certificado de discapacidad

En primer lugar, es pertinente abarcar los tipos de discapacidad
que generalmente aplican para obtener un certificado:

1. Fisica, contempla alteraciones en la movilidad y en la estruc-
tura del sistema musculoesquelético;

2. Sensorial, comprende sordera, cegueray discapacidades au-
ditivas y visuales;

3. Mental o psicosocial, involucra trastornos mentales como
esquizofrenia, trastorno bipolary otros;

4. Intelectual, afecta habilidades cognitivas, de aprendizaje y
autonomia;

5. Mdltiple, consiste en la presencia de mds de un tipo de disca-
pacidad de manera simultdnea.

Colombia cuenta con un marco regulatorio para la garantia de los
derechos de las personas con discapacidad por medio de la Ley Esta-
tutaria 1618 de 2013. Aunque no es una normatividad especifica para
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las personas con EH/R, es muy importante reconocerla y com-
prenderla, sobre todo para las enfermedades que generan algtn
tipo de discapacidad.

Es importante mencionar que la Resolucién 1239 de 2022, im-
plementa la Certificacién de Discapacidad y el Registro de Locali-
zacion y Caracterizacién de Personas con Discapacidad (RLCPD).
Esta certificacion de discapacidad permite acceder a los beneficios
establecidos, de acuerdo con las politicas de cada ente territorial.

Mas que un documento, el certificado de discapacidad sirve para
acreditar oficialmente la condicién de discapacidad de una persona;
le proporciona al paciente beneficios y reconocimientos con enfoque
diferencial que le garantizan sus derechos, el acceso a servicios es-
pecializados, a programas sociales, ayudas econémicas, servicios de
salud preferenciales, ajustes racionales en el ambito laboral y edu-
cativo, entre otros.

El paciente o su cuidador, puede solicitar la evaluacién de la
condicién de discapacidad directamente ante la Secretaria de
Salud Distrital, Municipal, Departamental o de Régimen Especial
de su lugar de residencia con su historia clinica y los exdmenes.
Posteriormente, la Secretaria de Salud asigna una cita por medio
de una IPS con la que tenga convenio y ésta, evalia al paciente
por medio de una valoracién clinica multidisciplinaria que per-
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Secretarias Distritales de Salud

* Policia

* Fuerzas
militares

* Magisterio

 Ecopetrol

Figura 14. Entidades responsables del procedimiento de certificacion,
registro, localizacion y caracterizacion de personas con
discapacidad (RLCPD) en Colombia
Fuente: Secretaria de Salud - Alcaldia Mayor de Bogota, presentacion de
la Resolucién 1239 de 2022.

mite evaluar los componentes de la discapacidad (deficiencias,
limitaciones y/o restricciones). Al finalizar el proceso, se podra
detectar la existencia o no, de la discapacidad y expedir y regis-
trar dicha certificacion.

Los certificados no tienen una vigencia fija, pero deben actua-
lizarse si hay cambios en la condicién de salud, en los datos per-
sonales o alguna situacién particular que lo amerite.

¢Como se actualiza?

La persona debe solicitar una nueva valoracién clinica multidisci-
plinaria en una IPS autorizada por la Secretaria de Salud. El nue-
vo certificado reemplaza al anterior y se actualiza en el Registro
de Localizacién y Caracterizacién de Personas con Discapacidad
(RLCPD).
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