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autoinmunitarias, infecciosas o canceres poco

Las enfermedades raras en los nifios son aquellas
QUE Eg que afectan a un pequefio porcentaje de la
poblacién. Pueden ser congénitas, genéticas,

RARAS CONSTUTUYEN

NECESIDADES PROPIAS DE LA
FAMILIA

frecuentes.
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punto de vista de los servicios sanitarios y
sociales, y las familias deben proporcionar
cuidados durante largo tiempo a estos nifios
enfermos.
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L0OS NINOS CON ENFERMEDADES [ un grupo poblacional muy importante desde el

constituye un buen punto de referencia para
valorar cudl puede ser la situacién de las familias
que tienen gue enfrentarse con el hecho de tener
un hijo con una enfermedad pediatrica crénica
que se encuentre comprendida dentro del grupo
de las enfermedades raras. Aunque estas
enfermedades pueden presentar muchas
necesidades comunes con el resto de las
enfermedades pediatricas cronicas mds
frecuentes, las dificultades a las que se enfrentan

las personas

La busgqueda del diagndstico es una de las fases
gue entrafa mayores dificultades para el
enfermo y su familia ya que la incertidumbre
produce una gran desestabilizacion emocional.




DIAGNOSTICO

CUIDADOS DE ENFERMERIA

Ya que en algunos casos los familiares no estan
deacuerdo ante los diagnosticos a los que son
sometidos los pacientes ellos buscan otra
alternativa para poder ver a su familiar sin dolor
y estando mucho mejor, ¥a sea que en algun
caso eso suceda.
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Los cuidados de enfermeria para ninos con
enfermedades raras pueden incluir nutricién
enteral o parenteral, control glucémico, y
vigilancia de la salida de contenido gastrico.

Nutricion
« Si el nifno esta en estado critico, puede estar a

dieta absoluta y tener un sondaje gastrico
« Se puede iniciar nutricién enteral cada 3-4

horas o de forma continua
s Sino es posible la nutricién enteral, se puede
iniciar nutricién parenteral
Control glucémico

s Las hiperglucemias pueden empeorar el
estado del paciente

« Las hipoglucemias pueden producir coma,
crisis comiciales y dafos neurolégicos
permanentes
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Las enfermaedades raras (ER) o poco frecuantes
son aguellas que tienen una baja prevalencia en
la pablacién. Concretamente, se habla de
enfermedad rara cuando afecta a menos de 5 de
cada 10.000 habitantes, Sin embargo, tomadas
en conjunto existen cerca de 7.000

enfermedades raras que afectan al 7% de la
poblacién mundial. En total, se estima que en
Espafia hay mis de 3 miflones de personas con
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LDisplasias dseas, come la pseudoacondroplasia y las
ALGUNAS ENFERMEDADES Gioplaotun o sedery
Trastornos gastrolntestinales, como lesiones gistricas
RARAS SON: & [ntestinales
Trastornos hidroslectrolitlcos y scido-basicos
Enteropatia perdedora de proteinas
Baja talla

Pusden comenzai temprans én 1o vids, Incluio antes
de los dos afos

Pusden causar dolor crénico

Pueden causar discapacidad en la autonomia
Pusden tener un proréstico vital en rlesgo

Pueden ser dificlles de diagnosiicar y tratar

Pusden taner un origen desconocido

» estamos sludiendo a una enfermedad o trastomo de escasa
frecuencla [una enfermedad es rars, o POce comun, tuando
atecta & menos de cincoe de cada 10.000 personas), pero

también a la presencia de una patologia que supone,

adembd. un desalio soclosanitario por la comple)ldad de su
manejo y las necesidades de los pacientes.

Revizkon de |a historia clinica
Entrevista médica
Waloraclén clinlca
Valoraclén nutrleional
Andlisis de g




Evaluar las necesidades de cuidado del
paciente
Identificar los problemas de cuidado
Formular diagnésticos de enfermeria
Comprender el impacto emocional de la
enfermedad
Ayudar a los adolescentes a comprometerse
en la solucién de sus problemas
Dar asistencia fisica cuando sea necesario
« Mantener la calma
La atencién integrai para enfermedades raras
requiere la participacién de diversas
especialidades, comao:

Pediatria o medicina de familia, Especialidades
médicas, Enfermeria, Fisioterapia, Servicios
soclales, Apoyo psicolégiceo.




Conclusion

Es importante dar a conocer hacerca de las

Patologias que pueden Llegar a padecer 1os Nifios

Ya que ellos como los Familiares estédn confrotando

Jiversos cambios en su vida ya que comienzan

\ tener dudas hacerca De como sus hijos pod

an sobrevivir llegando a su vida adulta

Ya que por lo tanto Nosotros como person al de

nfermeria debemos darle el apoyo Y Comprensién a los
padres
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