RED TÉCNICA DE TRABAJO POR LAS ENFERMEDADES HUÉRFANAS DE ANTIOQUIA
                                                                                                                                [image: image1.png]> RED TECNICA DE TRABAJO

POR LAS ENFERMEDADES
HUERFANAS DE ANTIOQUIA





[image: image2.jpg]




Medellín, 28 de agosto de 2020
BOLETÍN DE PRENSA
Instalación de la Red Técnica de trabajo
por las Enfermedades Huérfanas de Antioquia
Este 2020, se instala la RED TÉCNICA DE TRABAJO POR LAS ENFERMEDADES HUÉRFANAS DE ANTIOQUIA, bajo la Ordenanza No. 50 de diciembre de 2019 y se expiden sus lineamientos.  Este nuevo espacio ganado por la Mesa Técnica de Enfermedades Raras para Antioquia, convoca a las entidades del sector público especialmente a darle una mirada a esta comunidad que rápidamente ha ido creciendo en el territorio. Uno de los objetivos más importantes con esta Red Técnica de Trabajo, es generar acciones reales y medibles para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus familias. 
¿La importancia que deja esta Ordenanza? para el departamento, es que hay una voluntad pública por conocer, respetar e implementar medidas para ser accesible e incluyente con la mayor cantidad de población, en este caso particular, las Enfermedades Huérfanas/Raras. 
Cordial saludo.

La RED TÉCNICA DE TRABAJO POR LAS ENFERMEDADES HUÉRFANAS DE ANTIOQUIA, está compuesta por miembros de la Secretaría Seccional de Salud y Protección Social de Antioquia, las diferentes secretarías del departamento, INDEPORTES, representante de las EAPB, representante de las IPS, los entes de cultura y las organizaciones sociales, que han venido trabajando hace más de cuatro años por el restablecimiento de derechos de estos pacientes con condiciones diferentes y sus familias. 

Es de recordar que según la Ley 1392 de 2010, enfermedades huérfanas “son aquellas que afectan a un número pequeño de personas en comparación con la población general y que, por su rareza, plantean cuestiones específicas”.  La mayoría de estas patologías, son discapacitantes, incurables y de alto costo. En Colombia, ya se tiene un listado de 2.198 enfermedades diferentes en esta categoría, aproximándose a la tercera parte de las consideradas a nivel mundial.
A esta comunidad ya se ha sumado también el apoyo de la Academia, representado con la Universidad de Antioquia y la Universidad Cooperativa de Colombia. Actualmente, la Mesa Técnica de Enfermedades Raras para Antioquia, es un colectivo que cuenta con aproximadamente veinte organizaciones entre públicas y privadas que respaldan las acciones de visibilizarían, búsqueda de oportunidades y trabajo colectivo en pro de esta minoría.
Esperamos contar con su valiosísimo apoyo para llevar acabo las actividades que muestran la realidad de esta comunidad en nuestra ciudad, departamento y país.
Cordialmente, 

Red Técnica de trabajo por las Enfermedades Huérfanas de Antioquia
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