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DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES

RARAS

“UN EQUIPO HUMANO AL SERVICIO DE LA SALUD”

La Direccion General de Sanidad Militar se une a la con-
memoracion del Dia Mundial de las Enfermedades Raras,
una celebracidon que busca crear conciencia sobre pato-
logias huérfanas, y mejorar el acceso al diagndstico y tra-
tamiento para dicha poblacion.

Su primera celebracion se llevd a cabo el 29 de febrero
del 2008, dicha fecha fue escogida por fratarse de un ano
bisiesto teniendo en cuenta su rareza.

LAS ENFERMEDADES RARAS O HUERFANAS SON ...

= Aquellas que afectan a 1 de
cada 5.000 personas.

= Potencialmente mortales o
debilitantes a largo plazo.

= De bagja prevalencia y alto ni-
vel de complejidad.

= En su mayoria, son de origen genético, lo cual explica
que sean hereditarias. Sin embargo, fambién existen
ofro tipo de factores de riesgo, por lo tanto, las cau-
sas exactas confinuan siendo desconocidas.

= Usualmente, diagnosticadas durante los primeros 2
anos de edad.
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En el Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares existen varios casos de En-
fermedades Raras o Huérfanas, los cuales se encuentran en proceso de
confirmacion, caracterizacion y seguimiento, algunas de ellas son:

ENFERMEDAD HUERFANA O RARA

Neuropatia axonal aguda motora y sensitiva
Esclerosis MUltiple
Enfermedad de Von Willebrand
Drepanocitosis
Displasia broncopulmonar

GOTAS DE SANGRE QUE SALVAN VIDAS

En julio del 2019, se aprobd en Colombia la
Ley de Tamizaje Neonatal, la cual tiene como
finalidad regular y ampliar la practica de di-
cha prueba, que consiste en la extraccion de
una muestra de sangre al recién nacido, pa-
ra lograr la deteccidon temprana de cegueraq,
sordera u otro fipo de enfermedades o erro-
res congénitos del metabolismo que puedan
deteriorar la calidad de vida del nino.

Es importante aclarar que el tamizaje neonatal no es capaz de detectar to-
das las enfermedades huérfanas, por ello es necesario que los padres se
mantengan atentos al desarrollo de sus hijos, especialmente, durante los 5
primeros anos de vida.

La deteccidn temprana alteraciones congénitas puede aumentar la expec-
tativa de vida del paciente, mejorar su calidad de vida, y evitar la progre-
sion, secuelas o discapacidades.
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