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Evaluación de las patologías más raras del niño 

 

Los niños con enfermedades raras constituyen un grupo poblacional muy 

importante desde el punto de vista de los servicios sanitarios y sociales, y las 

familias deben proporcionar cuidados durante largo tiempo a estos niños enfermos 

Las necesidades en las enfermedades raras es una fase crítica para proporcionar 

una atención sanitaria de alta calidad y conseguir la satisfacción del enfermo y su 

familia 

Las necesidades propias de la enfermedad constituye un buen punto de referencia 

para valorar cuál puede ser la situación de las familias que tienen que enfrentarse 

con el hecho de tener un hijo con una enfermedad  

En algunas enfermedades raras el diagnóstico puede realizarse de forma muy 

precoz como ocurre en aquellos casos en que los síntomas de la enfermedad son 

muy evidentes o disponemos de técnicas de cribado que identifican el proceso al 

poco tiempo del nacimiento, pero en las enfermedades raras son de difícil 

diagnóstico debido a la falta de especificidad clínica 

Tratamiento 

En la actualidad existen importantes iniciativas institucionales para mejorar la 

accesibilidad de este tipo de tratamientos esto se considera como una evolución 

positiva, pues indica que en la actualidad el objetivo del pediatra no es sólo 

conseguir el tratamiento específico de la enfermedad rara, sino atender a los 

demás problemas de salud que afectan al niño 

 

Evaluación de las patologías más raras del adolescente 

 

Cuando calificamos una enfermedad como rara, estamos aludiendo a una 

enfermedad o trastorno de escasa frecuencia (una enfermedad es rara, o poco 

común, cuando afecta a menos de cinco de cada 10.000 personas), el diagnóstico 

de una enfermedad rara implica un riesgo vital o discapacitante significativo 

No existen registros completos de estas enfermedades, únicamente desde 

algunas sociedades científicas o a partir de determinados registros de tratamientos 

podemos conocer el número exacto de afectados 

Las ER presentan una amplia diversidad de alteraciones y síntomas que varían no 

solo de una patología a otra, sino también de un paciente a otro y a lo largo de la 

vida 
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PAE 

El Proceso de Atención de Enfermería (PAE), es un método sistematizado de 

identificación y resolución de problemas de salud, dirigido a cubrir necesidades del 

paciente, sistema familiar y/o comunidad, que permite a Enfermería prestar 

cuidados de una forma racional, lógica y sistemática 

 

5 etapas del PAE 

1. Etapa de valoracion: consiste planificar y acumular datos que involucren a 

la persona misma, asu familia asi como tambien el entorno que lo rodea 

Una entrevista se conoce como una reunion planeada, para conversar con el 

paciente y conocer su hitorial sanitario 

2. Etapa de diagnostico: los diagnosticos de enfermeria son parte de su 

metodologia de trabajo, esta etapa es para reconocer problemas de 

enfermeria en el idividuo  

Los 5 tipos de diagnosticos son: 

• Reales 

• Posibles 

• Riesgo 

• Sindrome 

• Bienestar 

3. Etapa de planificacion: esta etapa establece la aplicación de estrategias 

que funcionen para reforsar las respuestas que nesecite el paciente  

El proceso inicia con el diagnostico y termina con el registro del plan de cuidados 

4. Etapa de ejecucion: el plan de enfermeria debe realizar las participaciones 

establesidas durante el diagnostico  

El procedimiento debe ser aplicado, debe ser expuesto en un formato visible y de 

manera explicita para que el paciente lo comprenda facilmente 

5. Fase de evaluacion: el objetivo de esta fase es relizar una evaluacion del 

avance de las metas establecidas 

Si el avance es lento, el personal de enfermeria se debe de encargar de modificar 

el plan de cuidados  

Todo metodo devera ser registrado en el formato que se establezca en el plan de 

cuidados de enfermeria   


