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LA EVALUACION DE LAS PATOLOGIAS MAS RARAS EN
NINOS Y ADOLESCENTES

Es un proceso complejo que requiere un enfoque multidisciplinario y una
atencion especializada. Estas enfermedades, debido a su baja
prevalencia, a menudo presentan desafios Unicos en términos de
diagndstico y manejo. Aqui se destacan algunos aspectos clave de la

evaluacion de estas patologias:

Historia clinica detallada: La recopilacion de una historia clinica
exhaustiva es fundamental para identificar patrones, antecedentes

familiares y eventos relevantes en el desarrollo del niiio o adolescente.

Examen fisico completo: Un examen fisico minucioso puede revelar
signos especificos que apunten hacia una patologia rara. La

observacion de sintomas atipicos puede ser crucial para el diagnoéstico.

Pruebas de laboratorio y estudios genéticos: Dada la naturaleza
genética de muchas enfermedades raras, los estudios genéticos y las
pruebas de laboratorio especializadas son esenciales para confirmar o

descartar diagndsticos.

Imagenes médicas avanzadas: La utilizacion de técnicas de imagen
avanzadas, como resonancias magneéticas, tomografias
computarizadas o estudios genéticos, puede proporcionar informacion

valiosa sobre anomalias estructurales o funcionales.

Consulta con especialistas: Dada la rareza de estas patologias, a

menudo se requiere la colaboracion de diversos especialistas, como
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genetistas, neurdlogos, cardidlogos, entre otros, para obtener una

comprensién completa del cuadro clinico.

Seguimiento a largo plazo: Dado que muchas enfermedades raras son
cronicas y pueden tener un curso evolutivo complejo, es crucial
establecer un plan de seguimiento a largo plazo para monitorear la
progresion de la enfermedad y ajustar el tratamiento segun sea

necesario.

Apoyo psicosocial: El diagnostico de una enfermedad rara puede tener
un impacto significativo en la calidad de vida del nifio y su familia. Por
lo tanto, es fundamental proporcionar apoyo psicosocial integral para

ayudar a hacer frente a los desafios emocionales y practicos asociados.

En si, la evaluacion de las patologias mas raras en nifilos y adolescentes
implica un enfoque holistico que combina la recopilacion de datos
clinicos, pruebas especializadas y la colaboracién entre diversos
profesionales de la salud. La identificacion temprana y la gestion
adecuada son clave para mejorar la calidad de vida de los afectados y

sus familias.
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PAE

El Proceso de Atencion de Enfermeria (PAE) es una metodologia
sistematica que guia a los profesionales de enfermeria en la provision

de cuidados individualizados y centrados en el paciente.

El PAE es un enfoque sistematico que guia a las enfermeras en la
prestacion de cuidados de calidad y personalizados, asegurando una
atencion integral y basada en las necesidades del paciente. Cada etapa
del proceso es crucial para proporcionar un cuidado efectivo y centrado

en la persona. Este proceso consta de cinco etapas interrelacionadas

Valoracién (o valoracion inicial): Es la recopilacion de datos sobre el
paciente, que incluye aspectos fisicos, psicosociales, culturales y
espirituales. La valoracion inicial es crucial para comprender las

necesidades y problemas del paciente.

Diagnéstico de Enfermeria: Basado en la valoracion, el diagndéstico de
enfermeria implica identificar problemas de salud reales o potenciales
gue la enfermera puede abordar. Los diagndsticos de enfermeria son
especificos de la practica de enfermeria y se centran en los problemas

gue la enfermera esta capacitada para tratar.

Planificacion: En esta etapa, se desarrolla un plan de cuidados
individualizado. Se establecen metas y objetivos en colaboracion con el
paciente, y se seleccionan las intervenciones de enfermeria adecuadas
para abordar los problemas identificados en la valoracion y el

diagnastico.

Ejecucion (o implementacién): Implica llevar a cabo las intervenciones

planificadas para alcanzar los objetivos de cuidado. Durante esta etapa,
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la enfermera pone en practica las acciones identificadas en el plan de

cuidados, brindando atencién directa al paciente.

Evaluacion: Se evallta el progreso del paciente hacia el logro de los
objetivos establecidos en el plan de cuidados. La enfermera determina
la efectividad de las intervenciones y ajusta el plan segun sea necesario.
La evaluacion también incluye la revision y actualizacion de la

informacion recopilada en la valoracion.



