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OBTETIVO: Taller materno sesion 5y 6 Ejercicios de relajacion, parto, signos de
alarma

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 9:00 AM del dia 06 de enero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA
DE TALLER MATERNO 5y 6 SESION TALLER MATERNO SESION 5 Y 6
EJERCICIOS DE RELAJACION, PARTO, SIGNOS DE ALARMA dando la bienvenidal
a las participantes en las instalaciones de la Ips

Inicia Lider de Enfermeria: Odalis Gutiérrez Hernandez
Objetivos:

|[La gimnasia prenatal es un programa de entrenamiento que incluye ejercicios fisicos
disefiados para la mujer embarazada con el objetivo de mantener el cuerpo en las
mejores condiciones durante el embarazo y realizar una buena preparacion al parto.

|[Para la mayoria de las mujeres embarazadas, se recomienda al menos 30 minutos de|
ejercicio de intensidad moderada en la mayoria de los dias de la semana, si no es
posible hacerlo todos los dias. Caminar es un gran ejercicio para principiantes

Signos de alarma:

Dolor de cabeza constante.

Hinchaz6n de manos, cara piernas y pies.
Si ves lucecitas o ves nublado.

Si escuchas zumbidos.

Si presentas sangrado vaginal.

Si el bebé no se mueve.

Si el bebé crece poco o deja de crecer.

=A =4 =4 A4 4 -4 -

¢, Cuando es necesario ir a urgencias en el embarazo?

Sangrado de color rojo, aunque sea poca cantidad. Dolor tipo célico (como dolor
premenstrual o menstrual, que no cede con reposo). Presentar molestias urinarias como
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dolor al orinar, sensacién de no vaciar completa la vejiga una vez terminada de orinar,
dolor en la espalda a nivel de los riflones, acompafado de fiebre.

Parto

La humanizacién del cuidado en enfermeria permite reflexionar sobre las necesidades
de las mujeres que se encuentran en trabajo de parto y parto, las cuales deben ser
atendidas con especial consideracion por su estado de vulnerabilidad.

El parto se compone de tres etapas principales:

Primera etapa: periodo de dilatacion (o trabajo de parto). Cuenta con dos fases, inicial
y activa. Las contracciones provocan la dilatacion gradual del cuello uterino, que se
va haciendo mas delgado hasta llegar a desaparecer (borramiento) y casi a
confundirse con el resto del Gtero. Estos cambios permiten que el feto pase a la vagina.

Segunda etapa: periodo de expulsidon. Se trata del nacimiento del bebé.

Tercera etapa: periodo de alumbramiento. Se trata de la expulsion de la placenta.

|[El parto suele comenzar aproximadamente en torno a 2 semanas antes o después de
la fecha estimada del parto. No se sabe exactamente qué hace que se inicie el parto.
[Hacia el final del embarazo (después de 36 semanas), el médico examina el cuello
uterino para intentar predecir cuando comenzara el parto.

M Se anexa lista de asistencia.
1 Evidencias Fotogréaficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes.
[Firmas:

-

.2y

ODALIS GUTIERREZ
[Enfermera
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OBTETIVO: Socializaciéon lavado de manos en sala

ASISTENTES

1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA
Siendo las 10:00 AM del dia 10 de Enero del aifo en curso, se da inicio a la JORNADA
[IDE CAPACITACION PRESENCIAL dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente 7 Lider SGSST exponiendo el tema
SOCIALIZACION LAVADO DE MANOS

[Las manos son el vehiculo mas comdn de transmision de los microorganismos
patdgenos asociados a la atencion sanitaria.

[Lavarse las manos previene enfermedades y la propagacion de infecciones a otras
personas. Lavarse las manos con jabdn elimina los microbios de las manos. Esto ayudal
a prevenir infecciones por los siguientes motivos: Con frecuencia, las personas se tocan
los 0jos, la nariz y la boca sin darse cuenta.

[Ensefarles a las personas a lavarse las manos las ayuda a ellas y a sus comunidades
a mantenerse sanas.

1 Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotogréficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes
[Firmas:

N Y

DAMARIS RODRIGUEZ
Lider Seguridad del paciente
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OBTETIVO: SOCIALIZACION DENGUE

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

Siendo las 10:00 AM del dia 10 de Enero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA
DE SOCIALIZACION presencial dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente exponiendo el SOCIALIZACION DENGUE

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
[respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se socializa a los usuarios la importancia de los sintomas del dengue:

Es una enfermedad viral aguda que puede afectar a personas de cualquier edad,
especialmente nifios y adultos mayores, causada por un virus transmitido a través de la
[picadura de mosquitos infectados (Aedes aegypti).

Los mosquitos del dengue se presentan en zonas urbanas con altitudes inferiores a 2200
Imetros sobre el nivel del mar, ponen sus huevos en depdsitos de agua limpia como
albercas, floreros de plantas acuaticas, llantas, baldes de agua y cualquier recipiente
gue esta a la intemperie y que puede almacenar agua.

I Se anexa lista de Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotograficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
[respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes.

Firmas:

N Yo

DAMARIS RODRIGUEZ
Enfermera
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Fiebre de Cansancio
rapida evolucion intenso
(38° a 40°)

Dolor detras Nauseas
de los ojos, de y vémitos
cabeza, muscular

y de articulaciones

SINTOMAS
DEL DENGUE

‘0

v
Picazén y/o
sangrado de
nariz y encias

Aparicién
de manchas
en la piel

SE DEBE ACUDIR AL CENTRO DE SALUD DE INMEDIATO

' PARA REALIZAR EL DIAGNOSTICO Y RECIBIR EL

S TRATAMIENTO ADECUADO. NO AUTOMEDICARSE CON
ASPIRINAS, IBUPROFENO O MEDICAMENTOS INYECTABLES.
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OBTETIVO: Socializacion Vacunacion

ASISTENTES

1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA
[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 10:00 AM del dia 22 de Enero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA|
[IDE CAPACITACION PRESENCIAL dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente exponiendo el tema Socializacion Vacunacion

|[La inmunizacion es el proceso por el que una persona se hace resistente a unal
enfermedad, tanto por el contacto con ciertas enfermedades, o mediante Ila
administracion de una vacuna. Las vacunas estimulan el sistema inmunitario del cuerpo
para proteger a la persona contra infecciones o enfermedades.

|[Las vacunas son aquellas preparaciones (producidas con toxoides, bacterias, virus
atenuados, muertos o realizadas por ingenieria genética y otras tecnologias) que se
administran a las personas para generar inmunidad activa y duradera contra una|
enfermedad estimulando la produccion de defensas.

[Las vacunas pueden prevenir enfermedades infecciosas que antes causaban la muerte
o hacian dafio a muchos bebés, nifios y adultos. Sin las vacunas, su hijo quedal
expuesto al riesgo de enfermarse gravemente y sufrir dolor, discapacidad e incluso la
muerte por enfermedades como el sarampion y la tosferina.

M Se anexa lista de Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotogréficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes
[Firmas:

e

DAMARIS RODRIGUEZ
Lider Seguridad del paciente
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Anexos:

ESQUEMA DE VACUNACION - PROGRAMA

33 A

A los 2 meses

AMPLIADO DE INMUNIZACIONES X%
Recién Unice Mg|1n tubmubm
nacido Recieén nocikio Hepatitis B

Diftena - Tos fenna - Tétanos

A los 4 meses

A los 6 meses

A los 7 meses

A los 12 meses

A los 18 meses

Proemercs Meningitis y ofras enfermmedodes
con por Hasmophilus influenzas
Heoatitis B
Polo Prmerc Poliomielitis
Prirmera Diarea por Rotavrus
Pricnera HNeumonia. otitis. Mmenngitis v
bacterismic
Difteric - Tos fenna - Tétonos
g T ey e e
cauvsodas por Hoemophilus mfluenzoe
Hopaotitis B Hupatitis B
Poko Segunda Poliomielitis
Segunda __ Diowea por Rolavins
reumonia, otitis. Mmeningitis y
Tegunda rersain
Differia - Tos ledna - Télancs
OISR INEn: Tercero Meningitn y ofras enfermecoces
| tpob| causodos por Hoemophilus influenzoe
f Hepatitis B Hepatitis B
Polo Tercmecs o Poliomielitis
Pri Enfermecod respirotona cousoda por el
yicus ge la influenze |
: : Enfermedod respiratona cousooa por el
wirus cie o influenze
{_ DR wERoahiS o Primera Sarampesn - Rubesola - Paperas
- i r=—— [ e
Heumonio, ofifis. menngiis v
Rafusrio ‘asi .
A Unica Hepatitis A
g Difteria - Tos fenna - Tétanos
g ' ophius Influe Fotuarzo “Meningitic y ofras entormecode:
tipo b _cauviodas pot Haemophilus influenzoe
i Hepatitis B Hepatitis B
Sarampeon - Rubeolo - Poperas
robo

-
g

Dittenao - Tos fenna - Tétaonos

Foliomielitis

Vancelo

Cancer de cuello uterino

S doss: Td1l: dosis inicicl

Gestlantes

o YA2: Al mos cle Y1
Td3: alos 6 meses de Td2

Difteria - Tétonos - Tétanos neonotal

_Td4: al afo de Td3
TdS: al #fo de Tda

{iemana 14 de gestacion en

Refuerzo cada 10 afos

Unc dosis a partir de \a

coda emboraro

sprofone causoda por el
virus de o iInfluenzo

Dosis unica a partir e o
emanG 26 de gestacion en
cado embarozo

Tétano: neonatal - Difteria - Tos feting
del recién nocido

Entermedad respirotono causodo por of
virus cle b inflosnza
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OBTETIVO: Socializacion Dengue

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

Siendo las 10:00 AM del dia 31 de Enero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA DE
SOCIALIZACION presencial dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente exponiendo el SOCIALIZACION DENGUE

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
[respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se socializa a los usuarios la importancia de los sintomas del dengue:

Es una enfermedad viral aguda que puede afectar a personas de cualquier edad,
especialmente nifios y adultos mayores, causada por un virus transmitido a través de la
[picadura de mosquitos infectados (Aedes aegypti).

Los mosquitos del dengue se presentan en zonas urbanas con altitudes inferiores a 2200
[metros sobre el nivel del mar, ponen sus huevos en depdésitos de agua limpia como albercas,
floreros de plantas acudaticas, llantas, baldes de agua y cualquier recipiente que esta a la|
intemperie y que puede almacenar agua.

I Se anexa lista de Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotograficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
[respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes.

Firmas:

N Yo

DAMARIS RODRIGUEZ
Enfermera
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Anexos:

Fiebre alta de
aparicion
subita.

Dolor detras
de los ojos.
que empeora
con el
movimiento.,

~,

Fuertes
dolores en
huesos y las
articulaciones.
Cansancio
extremo.

Pérdida del
gusto y del
apetito
Néuseas y
vomitos.

Dolor de
cabeza.
Mareos.

Manchas y
erupcién en la
piel en el pech
y las
extremidades
superiores.
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OBTETIVO: Socializacion lepra

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 02:00 PM del dia 31 de Enero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA DE
SOCIALIZACION presencial a los usuarios dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de Enfermeria del paciente exponiendo el SOCIALIZACION LEPRA

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se socializa a los usuarios la importancia de la Lepra ya que es una infeccion cronical
originada por la bacteria Mycobacterium lepra, que afecta principalmente a los nervios
periféricos, a la piel, a los 0jos y a las mucosas de las vias respiratorias altas. La afeccion
se caracteriza por la aparicion de lesiones en la piel y provoca dafios neurologicos que se
traducen en falta de sensibilidad en la piel donde se dejan de percibir sensaciones de calor,
[frio y dolor y debilidad muscular.

[La mejor prevencién para evitar la diseminacion de la lepra es su deteccion precoz para
instaurar cuanto antes el tratamiento adecuado. Ademas, las personas que convivan o
hayan tenido un contacto estrecho con el enfermo deben ser examinados por un médico
para descartar posibles contagios.

Se concluye la actividad con despedida de participantes.

IFirmas:

N Y

DAMARIS RODRIGUEZ
Lider Seguridad del paciente
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OBTETIVO: Socializacion del Buzén de Sugerencias 1 Derechos y deberes

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

Siendo las 11:00 AM de los dias 02 de Febrero del afio en curso, se da inicio a la JORNADA
[IDE SOCIALIZACION presencial a los usuarios en sala dando la bienvenida los
participantes.

Inicia Lider de SIAU exponiendo la SOCIALIZACION DECALOGO DERECHOS Y
[DEBERES DE LOS USUARIOS y BUZON DE SUGERENCIAS que tienen los usuarios
basados en la Ley 1751 de 2015 la cual consagra la salud como un derecho fundamental,
regida en unos principios y elementos esenciales que seran los encargados de impactar la
prestacion de los servicios y tecnologias en salud, con el fin de asegurar una atencion
acorde a las necesidades de la poblacion.

Asi mismo se le hizo entrega de folletos donde encuentran la guia béasica de los deberes
y derechos de los usuarios, indicando que en las salas de espera y en las pantallas de los|
tv se encuentran publicados y en la cartelera institucional, ademas por la pagina web pueden|
consultarlos.

[Promover el uso del buzén con de Sugerencias como una propuesta interesante que invital
a que los usuarios participen a presentar sus PQRS (quejas, reclamos, peticiones,
sugerencias o felicitaciones) de acuerdo a la calidad del servicio que reciben y asil
mostrandoles otras formas de comunicacion. Se indica ubicacion de los mismos en las
diferentes sedes.

Se comprometen a dar buen uso al buzén de sugerencias

1 Se anexa lista de asistencia.
1 Folleto de deberes y derechos / Mecanismos de participacion
1 Evidencias Fotograficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes
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[Firmas:

e

[Lider Siau

JACQUELINE LUNA RODRIGUEZ
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OBTETIVO: Socializacion Vacunacion

ASISTENTES

1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA
[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 10:00 AM del dia 19 de Febrero del afio en curso, se da inicio a |a]
JORNADA DE CAPACITACION PRESENCIAL dando la bienvenida los
participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente exponiendo el tema Socializacion
Vacunacion

|[La inmunizacion es el proceso por el que una persona se hace resistente a unaj
enfermedad, tanto por el contacto con ciertas enfermedades, o mediante Iag|
administracion de una vacuna. Las vacunas estimulan el sistema inmunitario del
cuerpo para proteger a la persona contra infecciones o enfermedades.

|Las vacunas son aquellas preparaciones (producidas con toxoides, bacterias,
virus atenuados, muertos o realizadas por ingenieria genética y otras tecnologias)
gue se administran a las personas para generar inmunidad activa y duradera|
contra una enfermedad estimulando la produccién de defensas.

|[Las vacunas pueden prevenir enfermedades infecciosas que antes causaban la
muerte 0 hacian dafio a muchos bebés, nifios y adultos. Sin las vacunas, su hijo
gueda expuesto al riesgo de enfermarse gravemente y sufrir dolor, discapacidad
e incluso la muerte por enfermedades como el sarampion y la tosferina.

M Se anexa lista de Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotogréficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes
dando respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes
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Firmas:

N o>

DAMARIS RODRIGUEZ
Lider Seguridad del paciente
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Anexos:

ESQUEMA DE VACUNACION - PROGRAMA
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OBTETIVO: Taller 7 lactancia materna

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 10:00 AM del dia 24 de Febrero del afio en curso, se da inicio a la)
JORNADA DE SOCIALIZACION presencial dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de enfermeria Jefe Marilyn Leon exponiendo como SOCIALIZACION]|
[LACTANCIA MATERNA

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se socializa a los usuarios la importancia de la lactancia materna:

|[La lactancia materna, establece el vinculo madre-hijo-a, el cual constituye unal
experiencia especial, singular e intensa; también protege la salud de la madre,
aporta a la economia del hogar y a la protecciéon del medio ambiente, por cuanto no
se invierte dinero en la compra de leches artificiales infantiles, biberones,
combustible y tiempo para la preparacion. Ademas, se reducen los gastos en salud|
por hospitalizaciéon y compra de medicamentos porque los bebés se enferman
menos. La leche materna no requiere de grandes industrias que generan desechos|
y contaminan el ambiente, por eso la lactancia materna protege el planeta.

M anexa lista de Se anexa lista de asistencia.
1 Evidencias Fotogréaficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes.
[Firmas:

N Y

DAMARIS RODRIGUEZ
Enfermera
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OBTETIVO: Socializacion lavado de manos

ASISTENTES

1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA
[Resumen de los temas tratados, decisiones y conclusiones

Siendo las 11:00 AM del diq 28 de Febrero del afio en curso, se da inicio a lal
JORNADA DE CAPACITACION VIRTUAL dando la bienvenida los participantes.

Inicia Lider de seguridad del paciente T Lider seguridad del paciente exponiendo el
tema SOCIALIZACION LAVADO DE MANOS

[Las manos son el vehiculo mas comun de transmision de los microorganismos
patdgenos asociados a la atencion sanitaria.

[Lavarse las manos previene enfermedades y la propagacion de infecciones a otras
personas. Lavarse las manos con jabon elimina los microbios de las manos. Esto
ayuda a prevenir infecciones por los siguientes motivos: Con frecuencia, las
personas se tocan los 0jos, la nariz y la boca sin darse cuenta.

|[Ensefarles a las personas a lavarse las manos las ayuda a ellas y a sus
comunidades a mantenerse sanas.

I Se anexa lista de asistencia.
1 Entrega de folletos
1 Evidencias Fotogréficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes
[Firmas:

N Y

DAMARIS RODRIGUEZ
Lider Seguridad del paciente
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OBTETIVO: Actividad Dia Mundial de las Enfermedades raras / Huérfanas

ASISTENTES
1. SE ANEXA LISTADO DE ASISTENCIA

Siendo las 10:00 AM de los dias 29 de Febrero del afio en curso, se da inicio a la

JORNADA DE SOCIALIZACION presencial a los usuarios en sala dando la bienvenida
los participantes.

Inicia Lider de Enfermeria exponiendo la SOCIALIZACION ENFERMEDADES RARAS
HUERFANAS

EL 29 DE FEBRERO SE CONMEMORA EL DIA MUNDIAL DE LAS ENFERMEDADES
RARAS

LEMA: Comparte tus colores

|IEl Dia Mundial de las Enfermedades Raras se celebra el Ultimo dia del mes de febrero,
desde el ano 2008.

|EI objetivo de su conmemoracién, es crear conciencia y ayudar a todas las personas
gue padecen alguna enfermedad de las denominadas raras, a recibir de forma oportuna|
el debido diagndéstico y tratamiento y que, a la larga, esto les garantice una vida mejor.

Sabemos que el mes de febrero presenta una caracteristica muy particular y es que,
dependiendo del afio, puede ser bisiesto 0 no. Por esta razdn, se escogi6 esta fecha,
como una manera simbolica de asociar esta rareza, con la enfermedad.
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Se realizo socializacion en salas de espera a los usuarios por parte de la Dra. Laural
[Perdomo Medico general de la Institucion para tratar de concientizar y sensibilizar a laj
sociedad sobre estas patologias poco frecuentes, que afectan a menos de 5 por cada
10.000 habitantes, pero que en su conjunto afectan a muchas personas, es importante
garantizar el acceso del enfermo al tratamiento que necesita, independientemente de su
situacién econémica.

Asi mismo se le hizo entrega de folletos donde se da a conocer sus derechos y
deberes que son claves para los pacientes, se realizan publicacion en redes sociales y
pagina web de la institucion. https://santasofiaipsespinal.com/deberes-y-derechos/

Se instruyo a los usuarios con videos en los Tv de salas de espera con casos reales
de usuarios que atreves de sus historias sensibilizan la sociedad.
https://drive.google.com/drive/u/2/folders/1cPrabkQWGHIGYOWQecGEYqgpriICpEgKnH

Se realizo sensibilizacién con videos y flyer a todo el personal de la Institucion.
https://drive.google.com/drive/u/2/folders/1cPrdbkQWGHIGYOWQecGEYgpriICpEgKnH

1 Se anexa lista de asistencia.
1 Folleto de deberes y derechos
1 Evidencias Fotogréaficas

Se abre espacio de preguntas donde intervienen algunos de los participantes dando
respuesta a todos los interrogantes planteados.

Se concluye la actividad con despedida de participantes

IFirmas:

N Y

DAMARIS RODRIGUEZ NIETO
Lider Enfermeria

ANEXOS:


https://santasofiaipsespinal.com/deberes-y-derechos/
https://drive.google.com/drive/u/2/folders/1cPr4bkQWGHfGYOWQecGEYgprICpEgKnH
https://drive.google.com/drive/u/2/folders/1cPr4bkQWGHfGYOWQecGEYgprICpEgKnH
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) ENFERMEDADES HUERFANAS:
&¢CUALES SON LOS PRINCIPALES éCUAL ES LA MAS COMUN EN
PROBLEMAS DE QUIENES COLOMBIA?
CONVIVEN CON ENFERMEDADES Actualmente, Colombia ha reconocido Ila sl N 1 A
POCO FRECUENTES? importancia de las enfermedades huérfanas a e
través de la ley 1392 de 2010, que las han RMEDAL
si disd 1 4 I inGaal posicionado como enfermedades de interés en H
” uca aguna, uUng o O e salud piblica y de especial interés por el Estado. b i i
problemas a los que se enfrentan las personas con Asimismo en el pais, con corte a febrero de 2023 U24

Enfermedades Poco Frecuentes, desde el primer
momento, es el diagndstico. Las principales causas
de esta ia de diag tico atfi a
mdltiples causas; las principales son el
desconocimiento que rodea a estas patologias, la
dificultad de acceso a la informacién necesarialy,
la localizacién de profesionales o centros
especializados.

Todo esto provoca una serie de consecuencias que
afectan tanto al paciente como a su familia. De
hecho, en gran parte de los casos, esta demora
diagnéstica influye en el acceso a intervenciones
terapéuticas, lo que conlleva, en un 31% de los
casos, un agravamiento de la enfermedad que
podria haberse evitado o paliado previamente.
Estas dificultades, como vemos, son clave en el
tratamiento sanitario y el desarrollo de la
enfermedad. De hecho, el 42,68% de las
personas con estas pafologias no dispone de
tratamiento o si lo dispone, no es el adecuado.

¢QUE ES UNA
ENFERMEDAD RARA O
POCO FRECUENTE?

Una enfermedad es considerada rara cuando
afecta @ un nimero limitade de la p S
total, definido en Europa como menos de 5 por
cada 10.000 habitantes. Los pacientes y las
asociaciones que los apoyan ponen de
manifiesto que es crucial darse cuenta de que “le
puede ocurrir a cualquiera, en cualquier etapa
de la vida. Es mas, no es extrafic padecer una
enfermedad rara.”

¢QUE CARACTERIZA A LAS
ENFERMEDADES RARAS?

Las enfermedades raras son, en su mayor parte,
crénicas y degenerativas. De hecho, el 65% de
estas patologias son graves e invalidantes y se
caracterizan por:

Comienzo precoz en la vida (2 de cada 3
aparecen antes de los dos afos)

Dolores crénicos (1 de cada 5 enfermos)

El desarrollo de déficit motor, sensorial o
intelectual en la mitad de los casos, que originan
una discapacidad en la autonomia (1 de cada 3
casos).

y de acuerdo al cubo de informacién SISPRO,
72.440 personas tiene un diagnéstico positivo de
enfermedades huérfanas, 57% mujeres y 41%
hombres.

Las enfermedades huérfanas mds comunes en
Colombia son:

Esclerosis multiple: 4.516 personas
diagnosticadas, que representa el 6% del total
de personas con enfermedades huérfanas
reportadas en el pais.

Enfermedad de Von Willebrand: 3.529
personas diagnosticadas. Este enfermedad es un
trastorno sanguineo el cual, debido a el
malfuncionamiento de la denominada proteina
Von Willebrand, ocasiona que la sangre de la
persona no coagule adecuad t

Hemofilia A: 3.218 diagnosticadas con esta
enfermedad. Asi como el #rastorno Von
Willebrand, la hemofilia también es un trastorno
sanguineo en la sangre.

Sindrome de Guillain-Barre: 2.959 personas
sufren de esta enfermedad en Colombia, la cual,
inflama los nervios causandodebilidad muscular
e incliuso pardlisis.

Reumatismo psoriasico: 2.575 personas
diagnosticadas. Esta enfermedad es wuna
inflamacién de las articulaciones (artitritis)
relacionada con una lesiones en piel que se
denominan psoriasis.

En casi la mitad de los casos el pronéstico vital
estd en juego, ya que a las enfermedades raras
se le puede atribuir el 35% de las muertes antes
de un afo, del 10% enfre 1 y 5 afos y el 12%
entre los 5 y 15 afos.

¢CUANTOS TIPOS DE
ENFERMEDADES RARAS
EXISTEN?

Las enfermedades raras estan caracterizadas por
una amplia diversidad de sintomas que varian no
solo de enfermedad a enfermedad, sino tambié
dentro de la misma patologia.

La misma condicién puede tener manifestaciones
clinicas muy diferentes de una persona a ofra.
Para muchos desérdenes, hay una gran
diversidad de subtipos de la misma enfermedad.

éA CUANTAS PERSONAS
AFECTAN?

Entre el 3,5 y el 5,9% de la poblacién mundial,
mds o© menos, estaria aofectada por estas
enfermedades, o sea mds de 3 millones de
esparioles, 30 millones de europeos, 25 millones
de norteamericanos y 42 millones en

Iberoamérica..
< “»

éA CUANTAS PERSONAS
AFECTAN?

Entre el 3,5 y el 5,9% de la poblacién mundial,
mds o menos, estaric afectada por estas
enfermedades, o sea mds de 3 millones de
espaioles, 30 millones de europeos, 25 millones
de norfteamericanos y 42 millones en
Iberoamérica..

ZCUAL ES LA MAS «RARA>»
DE LAS ENFERMEDADES
RARAS?

Se estima que exisfen mas de 7.000

enfermedades raras disti que af a los

P en sus capacidades fisicas, habilidad
mentales y en sus cualidades sensoriales y de
comportamiento.

Precisamente por eso, no podemos saber con
cerfteza cudles son mds o menos comunes, mads
aun teniendo en cuenfa que las enfermedades
raras estan caracterizadas por el gran nimero y
amplia diversidad de sintomas que warian
también dentro de la misma enfermedad.
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