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jAyuda a
entender las
diferencias,
para luchar

contra lo

desconocido!

DISAN Dia Mundial de las

BOLETIN No. 06 :
CEBRERG 2017 Enfermedades Huérfanas

El comando de Personal y la Direccidon de Sanidad del Ejército se unen a la
celebracion del Dia Mundial de Enfermedades huérfanas o raras que
se lleva a cabo el 28 de Febrero, como estrategia informativaa  todos

los agentes implicados del Subsistema de Salud de las Fuerzas Militares.

;QUE SON LAS ENFERMEDADES HUERFANAS?

Las enfermedades huérfanas o raras son aquellas enfermedades con peli-
gro de muerte o de invalidez cronica, que tienen una frecuencia baja, pre-
sentan muchas dificultades para ser diagnosticadas asi como para efectuar
su seguimiento, tienen un origen desconocido en la mayoria de los casos y
conllevan a multiples problemas sociales.

“Ayudar a entender
las diferencias,

para luchar

contra lo

desconocido”

En la actualidad, Colombia tiene un registro de 1.929 afecciones de este ti-
po; consideradas degenerativas y discapacitantes, generalmente mortales y
que pueden aparecer sin importar la edad o el sexo.

Patria, Honor, Lealtad
“Dios en todas nuestras actuaciones”

Fe en la Causa
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iNORMATIVIDAD EN COLOMBIA

Ley 1392 de 2010: Por medio de la cual se reconocen las enfermedades huérfanas de especial |
interés y se adoptan normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del estadoi
colombiano a la poblacién que padece de enfermedades huérfanas y sus cuidadores.

I
Resolucion 2048 de 2015: Por la cual se actualiza el listado de las enfermedades huérfanas y |
se define el nimero con el cual se identifica cada una de ellas en el sistema de informacion de,
pacientes con enfermedades huérfanas.

|
Resolucion 3681 del 2013: Por la cual se define los contenidos y requerimientos técnicos !

de la informacion a reportar, por una Unica vez, a la Cuenta de Alto Costo, para la elabora- |
cion del censo de pacientes con enfermedades huérfanas.

ENFERMEDADES CON MAYOR POBLACION MAS REGISTRADAS EN COLOMBIA

1. DEFICIT CONGENITO DEL 6. ESTATURA BAJA POR ANOMALIA
FACTOR VIII. CUALITATIVA DE HORMONA DE
CRECIMIENTO.

2. DISPLASIA i
BRONCO PULMONAR ’ ‘ 7. FIBROSIS QUISTICA

PULMONAR IDIOPATICA Y/O

* FAMILIAR

' 8. HIPERTENSION ARTERIAL

3. ENFERMEDAD DE
VON WILLEBRAND *

4. ENFERMEDAD DE VON ’ ' ‘ ' 9. MIASTENIA GRAVE.

WILLEBRAND ADQUIRIDA

5. ESCLEROSIS SISTEMICA { ’ ‘ E%F?FQEDROME DE GUILLAIN

CUTANEA DIFUSA

Fuente: Cuenta de alto costo, Ministerio de salud y Proteccién social, www.minsa.gob.pe/erh/index.htm/

PARA SU CONOCIMIENTO:

En las Fuerzas Militares se presenta un dato estadistico de 106 pacientes con enfermeda-
des huérfanas, de los cuales el Ejército cuenta con 52 usuarios diagnosticados con este tipo
de patologias, quienes reciben tratamiento y control por parte de los Establecimientos de
Sanidad Militar y su red externa con el respectivo seguimiento en la Direccion de Sanidad,
con el fin de generar un mejoramiento en la calidad de vida de los usuarios y sus familias e

identificar nuevos casos.
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