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Mauricio Orozco-Levi, Alba Ramirez-Sarmiento, Rafael Conde, Manuel Pacheco, Juan Esteban Gomez, Alejandro Londofio, en
nombre de la Red Colombiana de Hipertension Pulmonar.

INTRODUCCION

Mo existen datos epidemioldgicos o clinicos globales en relacion a incidencia, prevalencia,
caracteristicas clinico-funcionales, acceso a tratamientos ni prondstico de la hipertension
arterial pulmonar (HAP) ni la Hipertension Pulmonar Tromboembalica Cronica (HPTEC) en
Colombia. Todo loanterior deja en evidencia la necesidad de trabajo en red con tal de
definirlas caracteristicas y necesidades clinicas que permitan disefiar estrategias
especificas de pais que permitan resolver los problemas de salud relacionados con la HAP
y la HPTEC en Colombia. Objetivo: Los principales objetivos de laRed estan orientados a
(1) caracterizarla problematica de laHAP en el pais, (2) resolverlos interrogantes
epidemiclogicos, clinicos y economicos, (3] desarrollarinvestigaciones en poblacion
propia, (4) normalizar el conocimiento relacionado con el diagnostico, tratamientoy
seguimiento de laHAP en laregidn, (5) promover consecucion de fondos para actividades
cientificas y académicas propias, y (6) ofrecer asesoria de problemas particulares de

| pacientescon HAP en Colombia.

RESULTADOS

| La HAPred.co es una iniciativa enmarcada dentro de 10 caracteristicas particularesy que representan un valor propio en su

vision:

* Esreflejodeunaintencion fundamentalmente académica dirigida a traduccion practica,

* Es de participacion netamente voluntaria, en donde se obvian los conflictos de interés Unicamente individual;

* Esdecardcter factible, puessusalcances cuentan con la actitud y competencias de personalde salud y asociados que han
consensuado la accion;

* Esdecardcter relevante, pues propendela aplicacion de los conocimientos y estandares de diagndsticoy manejode la HAP
en Colombia;

= Esoriginal, pues no existe una iniciativa similar en éste ambito en Colombia,

* Es pertinente, porintentar abarcar aspectos sociales, clinicos, econdmicosy académicos de la HAP en Colombia;

= Esincluyente, puesinvitay promueve fundamentalmente un caracter transdisciplinary multiinstitucional,

* Esinterdependiente, endonde todos losinvestigadores y centros vinculados comparten sus experienciasy promueven
soluciones comunes;

= Estd direccionada por objetivos, con el afan de ser facilitadora y operativa con productos especificos que beneficien la
gestion de laenfermedad en el pais.

= Y esnuestravision grupal que el trabajo en La Red estara representando una oferta de valor particulary relevante centrada
en Colombia, con proyeccion ampliada a Latinoamérica en interaccion con grupos referentes externos.

Se consensuaron las acciones, modelo de gobernanzay politicas de inclusion transdisciplinar de la HAPred.co. Como tal, NO
depende de una institucion Unica, NO es una estrategia de tiempo definido, NO tiene una orientacién disciplinaria Gnica, y NO
depende de uninvestigador o gestor Unico. Por tales motivos, consideramos que La Red constituye una plataforma de accion

continua gue permite albergar los intereses de multiples participantes bajo la Unica premisa de ofrecer elementos Utiles y
potenciales beneficios a los pacientes con HAP en Colombia.

REVISTA COLOMBIANA DE NEUMOLOGIA VoL. 31 N.° 2 | 2019 85



