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Las enfermedades huérfanas son patologías 
crónicamente debilitantes que se caracterizan 
por su baja prevalencia y su alta tasa de morta-
lidad, que afectan principalmente a población 
con barreras de acceso a los servicios de salud. 
Se reconocen como un problema de especial 
interés en salud y el Estado colombiano adopta 
disposiciones tendientes a garantizar la protec-
ción social a los pacientes, cuidadores y familias, 
dándole un enfoque integral a su abordaje (1).

Se estima que existen cerca de 7.000 diagnósti-
cos de enfermedades huérfanas y afectan a 400 
millones de personas a nivel mundial (preva-
lencia 6-8%) (2). Con respecto a la prevalencia, 
ésta se establece por cada región o país acorde 
con sus normativas: en Japón es de 1/2.500 
personas, en la Comunidad Europea 1/2.000 
y en Estados Unidos 1/1.500 personas (3).  En 
Colombia se han incluido 2.236 diagnósticos y 
la prevalencia estimada, según resolución 023 
de 2023, es < 1/5.000 personas (4).

La vigilancia del evento se justifica en las difi-
cultades diagnósticas, la falta de tratamiento, la 
naturaleza clínica de las patologías con potencial 
discapacitante y el alto costo que generan, siendo 
necesario estimar indicadores epidemiológicos 
y sociodemográficos para su caracterización. 
Desde el 2016 la notificación de las enfermeda-
des huérfanas se hace obligatoria bajo el evento 
342-Sivigila que, de acuerdo con los diagnósticos 
incluidos por normativa, aborda patologías de 
origen genético, defectos y malformaciones con-
génitas, algunos tipos de cáncer, entre otras (5). 

Figura 1. Prevalencia de enfermedades huérfanas - raras, evento 342 SIVIGILA, Bogotá, D.C.  
Fuente: SIVIGILA Bogotá, D.C. Base notificaciones evento 342 años 2016-2024.

*Hasta el 30 de septiembre de 2024.
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1 SIVIGILA distrital. Base de datos del evento 342 con corte desde el año 2016 hasta el 30 de septiembre de 2024.

Figura 2. Primeros veinte diagnósticos prevalentes de enfermedades huérfanas - raras, evento 342 SIVIGILA, Bogotá, D.C.
Fuente: SIVIGILA Bogotá, D.C. Base notificaciones evento 342 años 2016-2024.

*Hasta el 30 de septiembre 2024.

Con corte a junio de 2024, en Colombia se 
registran 88.426 personas con enfermedades 
huérfanas (6), lo que difiere de la prevalencia 
estimada por resolución y equivale a una ma-
yor prevalencia cercana a 8/5000 personas. 
En Bogotá, según el SIVIGILA distrital1 se han 
notificado un total de 21.091 casos con ten-
dencia creciente y una prevalencia promedio 
de 1,5 casos por cada 5000 habitantes de 2016 
a 2024 (Figura 1).

En la cohorte de personas únicas, se observa 
predominio de los casos femeninos 11.393 (57%) 
en relación con el sexo masculino 8.734 casos 
(43%). La distribución por edad en el momento 

de la notificación presenta los mayores picos 
en las edades del curso de vida Primera infancia 
[0 - 5 años] e Infancia [6-11 años], agrupando el 
25,2% (5.209 casos) de la población notificada. 
En el curso de vida adolescencia [12-17 años] se 
marca un descenso de la curva de notificación, 
agrupando el 8,9% (1.849 casos), mientras que 
en Juventud [18-28 años] hay un incremento 
con el 10,6% (2.194 casos), luego se estabiliza la 
curva con promedio de cerca de 200 notifica-
ciones por edad hasta la Adultez [29-59 años] 
que agrupa el 34,5% (7.139 casos). Por último, 
en Vejez [60 y más años] la notificación está 
representada por 20,6% (7.139 casos).
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Dentro de los diagnósticos más prevalentes se encontraron los siguientes: esclerosis múltiple 
10,8% (2.163 casos), displasia broncopulmonar 4,7% (938 casos), síndrome de Guillain-Barré 3,9% 
(782 casos) y esclerosis lateral amiotrófica 3,7% (731 casos) (Figura 2). Actualmente se identifican 
12.258 personas (61,3%) pertenecientes al régimen contributivo, se hallan inscritas en el régimen 
subsidiado el 9,2% y en régimen de excepción 157 personas (0,8%) (Figura 3). Haciendo seguimien-

Figura 3. Situación de aseguramiento actual al Sistema General de Seguridad Social en Salud (SGSSS) 
del total personas únicas notificadas 2016-2024 en Bogotá, D.C.

Fuente: Secretaria Distrital de Salud, Subsecretaría de Aseguramiento en salud.  
Base notificaciones evento 342 del año 2016 al 30 de septiembre de 2024.

to de la cohorte de personas notificadas en el 
Distrito Capital, se encuentra que han fallecido 
2.243 personas (11%) ,1.288 personas según el 
sistema de aseguramiento están fuera de Bo-
gotá y de 973 (5%) se desconoce la situación 
por identificación no válida. 

Se resalta que en 2023 la notificación de enfer-
medades huérfanas aumentó en comparación 
con 2022, sin embargo, el incremento no fue 
estadísticamente significativo [R² = 0,2798]. La 
vigilancia del evento ha permitido identificar que 
la prevalencia estimada (<1/5000) es menor a la 
prevalencia evidenciada tanto a nivel nacional 
como distrital, lo que invita a todos los actores del 
sistema y en especial al talento humano a fortale-

cer las capacidades en términos de conocimiento 
para mitigar el subregistro y disminuir el tiempo 
entre la sospecha y la confirmación diagnóstica.  
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Actualización casos de dengue  
en la Región de las Américas 
La Organización Mundial de la Salud (OMS) y la 
Organización Panamericana de la Salud (OPS), 
reportan a 18 de junio del 2024 aumento en 

el número de casos registrados en el primer 
semestre del año 2024 en la Región de las Amé-
ricas, superando el máximo número de casos 
reportado en un año, comparado con todos los 
años anteriores. Hasta la semana epidemiológica 
(SE) 23 del 2024, 43 países y territorios de la 
Región de las Américas han reportado 9.386.082 
casos de dengue, una cifra dos veces mayor al 
número de casos registrados durante todo el 
2023 (4.617.108 casos).

Del total de casos reportados al 8 de junio del 
2024, el 49% (4.630.669) fueron confirmados 
por pruebas de laboratorio y 9.582 fueron cla-
sificados como dengue grave, de los cuales 
4.529 casos fueron mortales. En seis países de 
la región se concentra el 98% de total de los ca-
sos fatales: Brasil presentó 3.643 casos (82,4%), 
Argentina 355 casos (8,0%), Perú 203 casos 
(4,5%), Paraguay 100 casos (2,3%), Colombia 
con 74 casos (1,7%) y Ecuador 44 casos (0,9%). 

El comportamiento por subregión muestra 
que en la Subregión Istmo Centroamerica-
no y México se reportaron 174.868 casos de 
dengue, lo que representa un incremento del 
92% respecto al mismo periodo del 2023; en 
la Subregión Caribe reportaron 56.024 casos 
sospechosos de dengue, con un incremento de 
469% en comparación con el mismo periodo 
del 2023; la Subregión Andina reporto 497.741 
casos sospechosos de dengue, con un aumento 
del 37% respecto al mismo periodo de 2023; 
la Subregión Cono Sur ha reportado 8.656.706 
casos sospechosos de dengue, representando 
un incremento de 244% en comparación con 
el mismo periodo del 2023. 

La Organización Panamericana de la Salud / Or-
ganización Mundial de la Salud (OPS/OMS)  insta 
a los Estados Miembros para que continúen con 
el fortalecimiento de las acciones de vigilancia, 
triaje, diagnóstico, manejo oportuno y adecuado 
de los casos de dengue y otras arbovirosis, así 
como las acciones de control del vector (1).


