La Direccidon General de Sanidad Militar, desde la
Subdirecciédn de Salud, se une a la conmemoracion del
Dia Mundial de las Enfermedades Raras, bajo el lema
para el 2022 “MULTIPLES COLORES MULTIPLES SECTORES”

El mes de febrero presenta una caracteristica muy
particular cuando el ano es bisiesto. Por esta razon, se
escogid esta fecha, como una manera simbdlica de
asociar esta rareza, con la enfermedad.

Asi que el Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
podrd celebrarse cada 28 o 29 de febrero, tomando en
cuenta si es un ano bisiesto.

Las enfermedades raras o huérfanas son patologias o
trastornos que afectan a una pequena parte de la
poblacidn, que en la mayoria de los casos fienen un
componente genético; otras son cdnceres poco
frecuentes, enfermedades auto inmunitarias,
malformaciones congénitas, o enfermedades toxicas e
infecciosas, entre otras categorias.

Son enfermedades cronicas, debilitantes, graves y que
amenazan con la vida y afecta a 1 de cada 5.000
personas.




La Ley 1392 de 2.010y la Ley 1438
de 2011 comprenden a las
enfermedades raras vy las ultra
huérfanas.

En Colombia hay identificadas alrededor de 1.920 que se
encuentran incluidas en la resolucion 430 de 2.013.

¢POR QUE TOMA TANTO TIEMPO OBTENER UN DIAGNOSTICO?

Es dificil obtener un diagndstico por la diversidad de enfermedades
huérfanas, practicamente todas las especialidades y disciplinas de la salud
estdn involucradas de una u otra manera en el fratamiento por lo que no es
sencillo diagnosticarlas.

Es posible que el médico que lo atiende nunca haya visto a un paciente con
la enfermedad huérfana que usted tiene.

Adicionalmente, suele requerir exdmenes especializados, debido a sus
manifestaciones clinicas pueden confundirse con enfermedades mads
comunes.

Los esfuerzos de parte del Ministerio de Salud y Proteccion Social,
asociaciones de pacientes, centros especializados y grupos de investigacion
estan enfocados en aumentar la conciencia entre los médicos.

CASOS EN EL SUBSISTEMA DE SALUD DE LAS FUERZAS MILITARES

En el Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares existen varios casos de
Enfermedades Raras o Huérfanas, los cuales se encuenfran en proceso de
confirmacién, caracterizaciéon y seguimiento. Algunas de ellas son
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Neuropatia axonal aguda motora y sensitiva
Esclerosis MUltiple

Enfermedad de Von Willebrand
Drepanocitosis

Displasia broncopulmonar
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