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Conclusión  

Las patologías raras en niños y adolescentes representan un desafío médico y 

social significativo debido a su baja prevalencia, la dificultad en el diagnóstico y las 

limitadas opciones de tratamiento. Estas enfermedades, muchas de ellas de 

origen genético o desconocido, pueden afectar diferentes sistemas del cuerpo, 

comprometiendo el desarrollo físico, neurológico y emocional de los pacientes. 

El diagnóstico temprano es fundamental para brindar una mejor atención y evitar 

complicaciones severas. Sin embargo, la falta de conocimiento sobre estas 

enfermedades y la escasez de especialistas dificulta su detección y manejo. 

Además, muchas de estas condiciones carecen de tratamientos efectivos, lo que 

incrementa la necesidad de investigación en terapias innovadoras, como la terapia 

génica y la medicina regenerativa. 

El apoyo emocional y psicológico es esencial para los pacientes y sus familias, ya 

que enfrentan retos no solo médicos, sino también sociales y económicos. En este 

sentido, las asociaciones de pacientes y las iniciativas de concienciación juegan 

un papel clave en la difusión de información y en la lucha por mejores recursos 

sanitarios. 

En conclusión, las enfermedades raras en niños y adolescentes requieren mayor 

atención por parte de la comunidad médica, científica y gubernamental. La 

inversión en investigación, la formación de profesionales de la salud y la 

promoción de políticas públicas inclusivas son aspectos clave para mejorar el 

diagnóstico, tratamiento y calidad de vida de los pacientes. Solo a través de un 

enfoque integral y colaborativo se podrá brindar esperanza a quienes padecen 

estas patologías poco frecuentes, pero altamente impactantes.  
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