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DEFINICION 
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PREVENCION 

Esta es una fase en la que debemos de proporcionar
información y atención sanitaria a la persona que

esta afectada, para tener un buen manejo de la
enfermedad y una recuperación mas rápida del

paciente y de su entorno. 

Los servicios sanitarios y sociales para las personas
con enfermedades raras deben mejorarse para

abordar las necesidades de los pacientes y
proporcionar mejor apoyo a las familias. Este factor

hace que sea un poco mas complicada la recuperación. 

La búsqueda del diagnostico es una de las fases mas
complejas, ya que son patologías raras, esto hace que

el paciente y la familia entren en un estado de
desesperación. Es importante acercarse a un

especialista para que logre dar con la patología. 

Los factores ambientales juegan un papel muy
importante a la hora de adquirir la patología, ya que el
ambiente puede general la enfermedad o alguna otra
malformación rara que pueda afectar la calidad de

vida de la persona. 

Para la prevención de estas patologías raras, es
necesario que tanto el paciente como la familia

cuenten con un esquemas de vacunación y buena
alimentación, actividad física entre otras; esto nos

puede ayudar  la prevención de estas enfermedades. 
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TRATAMIENTO 

INTERVENCIONES
Para prevenir esto en la etapa del embarazo y el bebe

no salga con alguna patología extraña, es muy
necesario el consumo de acido fólico y otras vitaminas
recomendadas por un especialista; esto no ayudara a

prevenir. 

Los cuidados que se deben de tener en estas
condiciones son: 

Monitoreo y seguimiento de signos vitales. 
Apoyo emocional y psicológico. 
Evaluación integral. 
Planificación individualizada

La disponibilidad de tratamiento fue uno de los
elementos fundamentales en la génesis del movimiento
asociativo con relación con las enfermedades raras.
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ESTADO
NUTRICIONAL

Permite detectar de manera mas fácil las diferente
enfermedades que el adolescente puede llegar a tener

y de muchas regiones genómicas, descritas y no
descritas,  esto nos ayuda para detectarlo en los

aspectos moleculares de muchas de las enfermedades. 

Los factores de riesgo de estas enfermedades muchas
veces pueden afectar el desarrollo y el crecimiento del
adolescente, afectado si crecimiento y los diferentes
cambios que el adolescente tiene en esta etapa de su

vida. 

La Enfermedades Raras (ER) presentan varias
alteraciones  y distintos síntomas que pueden ser

diferentes en diferentes patologías, no solo en una
sino que en varias,  sino de un paciente a otro. Uno de
los puntos de riego es que dos personas pueden tener

una patología igual pero con menor o mayor gravedad
que otro, esto dependerá de la evolución de la

patología.  

Las complicaciones de los adolescentes que tienen este
tipo de patologías raras,  afecta principalmente al

desarrollo y crecimiento, ellos se enfrenta a diferentes
dificultades, en algunos casos estas complicaciones no

pueden tener un tratamiento especifico. 

El estado nutrimental afecta mucho en esta etapa, las
enfermedades raras afectan principalmente a los

adolescente que están en un estado de desnutrición, a
esta edad es importante que mantengan un buen

estado nutrimental. 



CONCLUSION 

En conclusión es importante evaluar las diferentes patologías que
pueden llegar a adquirir los adolescente y los niños, para evitar este
tipo de patologías es portante que los adolescente y los padres de los
niños pequeños conozcan o investigues las diferentes enfermedades
raras que puedan llegara adquirir, y en ciertos caso llegaran a tener
alguna enfermedad es importante acercase a un especialista y tener

un tratamiento adecuado que haga que los paciente puedan tener
una recuperación adecuado y la enfermedad no llegue a una etapa

mortal,. 
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