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HUERFANAS

¢ QUE ES UNA ENFERMEDAD HUERFANA O RARA?

Las denominadas enfermedades raras
son aquellas que afectan a un numero
pequeno de personas en compara-
cion con la poblacién general y que
por su rareza, plantean cuestiones es-
pecificas. Las enfermedades raras son
enfermedades potencialmente morta-
les o debilitantes a largo plazo, de ba-
ja prevalencia y alto nivel de compleji-
dad. La mayoria de ellas son enferme-
dades genéticas; ofras son cdnceres
poco frecuentes, enfermedades autoinmunitarias, malformaciones con-
génitas o enfermedades toxicas e infecciosas, entre otras categorias.

En Colombia de acuerdo ala Ley 1392 de 2010/Ley 1438 de 2011, una
enfermedad huérfana es aquella cronicamente debilitante, grave, que
amenaza la vida y con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000
personas.

¢ CUAL ES EL OBJETIVO DE LA CONMEMORACION DE ESTE DiA?

La 12¢ edicidén de la conmemoracion del Dia de las Enfermedades Huér-
fanas 2019 tiene como objetivo reducir la brecha que hay entre los ser-
vicios médicos, sociales y otros de apoyo para enfrentar los retos que
viven las personas con enfermedades raras y sus familias todos los dias
alrededor del mundo.

“UN EQUIPO HUMANO AL SERVICIO DE LA SALUD”
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aCUANTAS ENFERMEDADES HUERFANAS EXISTEN?

En el mundo se han identificado entre 6,000 y 7,000 enfermedades raras
que afectan a mds de 300 millones de personas, con un impacto en la
vida cotidiana, incluida la necesidad de una rutina diaria de atencion.
En Colombia tenemos identificadas alrededor de 1.920 que se encuen-
tran incluidas en la Resolucion 430 de 2013.

En el Subsistema de Salud de Las Fuerzas Militares tenemos 171 pacien-
tes con enfermedades huérfanas, que representan el 0,02% de la po-
blacion total del Subsistema que son 681.000 usuarios.

Las enfermedades Huérfanas o Raras mds prevalentes son :

Enfermedad Von Willebrand
Deficiencia de factor 8

Esclerosis MUltiple

Sindrome Hemolitico Urémico Atfipico
Deficiencia de Factor 7

Sindrome West

28 FEhPE ro deI mund Iﬂl En Colombia tenemos identificadas
alrededor de 1.920 que se encuentran
incluidas en la Resolucion 430 de 2013.

80% se generan por Origen Genético.
Otros origenes: Alérgicos,
inmunoldgicos e infecciosos.

« Aparicién temprana. *Patologias
|* Anomalias genéticas crénicas
iy alteraciones desde y multiples

" el nacimiento. hospitalizaciones.

En Sanidad Militar tenemos 171
LA pacientes con enfermedades huérfanas,
f¥ que representan el 0,02% de la poblacion

total del Subsistema de 681.000 usuarios.
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