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A CONTINUACIÓN, LUEGO DE HABER ESTUDIADO Y RECABADO INFORMACIÓN
ACERCA DE ENFERMEDADES RARAS, REDACTARE E ILUSTRARE ACERCA DEL
TEMA, COMO ES QUE POCO SE HABLA DE AQUELLOS NIÑOS Y
ADOLESCENTES QUE PADECEN DE ENFERMEDADES RARAS, QUE POR EL
MISMO TEMA ES QUE MUCHAS VECES NO SE LES DA EL DIAGNOSTICO
CORRECTO, AFECTANDO ASÍ SU DESARROLLO NO SOLO POR QUE NO PUEDE
SIEMPRE TRATARSE CORRECTAMENTE, SI NO TAMBIÉN COMO LA
ENFERMEDAD AVANZA IMPIDIENDO MUCHAS VECES EL CONTACTO O
ASOCIACIÓN CON EL ENTORNO O EMPATÍA CON QUIENES LOS RODEAN.
AUNQUE SE HABLA POCO ACERCA DEL TEMA, LA VERDAD ES QUE SON
MUCHOS LOS CASOS DE ESTAS ENFERMEDADES RARAS EN TODO EL MUNDO.
DESAFORTUNADAMENTE HAY NIÑOS QUE TIENEN PADECIMIENTOS DESDE
QUE NACEN, IMPIDIENDO ASÍ CONOCER E INTERACTUAR CON SU ENTORNO,
POR EL CONTRARIO DE UN ADOLESCENTE QUE BIEN YA CONOCE LO QUE HAY
EN SU ALREDEDOR Y EN CASO DE TENER MOLESTIAS PODRÁ REFERIRSE A
ELLAS DEL MODO CORRECTO, ES POR ESTO QUE ESTUDIAREMOS MAS EL
TEMA. 



 Las necesidades sociales están
adquiriendo una gran relevancia en
los países desarrollados, en los que
los servicios sanitarios, aún con
limitaciones, tienen mayor
disponibilidad que los servicios
sociales. 

La descripción de las
necesidades propias de la
enfermedad crónica
pediátrica 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.

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.

3.5 EVALUACIÓN DE LAS PATOLOGÍAS MÁS RARAS DEL NIÑO 

 El grado de discapacidad que
experimentan estas personas
suele ser importante y las
posibilidades de conseguir
atención específica a partir de
recursos estructurados no suele
ser la más adecuada

En la actualidad existen
importantes iniciativas
institucionales para mejorar la
accesibilidad de este tipo de
tratamientos por lo que es un
problema que puede no tener la
misma relevancia que en el
pasado.



3.6 EVALUACIÓN DE LAS
PATOLOGÍAS MÁS RARAS DEL

ADOLESCENTE 

Cuando calificamos una
enfermedad como rara,
estamos aludiendo a una
enfermedad o trastorno de
escasa frecuencia, pero
también a la presencia de una
patología que supone, además,
un desafío sociosanitario por la
complejidad de su manejo y las
necesidades de los pacientes. 

Muchas de las
necesidades que
manifiestan los pacientes
y sus familias se
establecen, tanto a partir
del diagnóstico y
asesoramiento genético
como de la investigación
de las bases moleculares
y celulares, que explican
los mecanismos de
producción y
fisiopatología de estas
enfermedades. 

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.
Dos personas pueden sufrir
la misma enfermedad con
diferente grado de
afectación y de evolución.



TERMINO ESTA PRESENTACIÓN CON EL SIGUIENTE ARGUMENTO, LAS
NUEVAS ENFERMEDADES SON TAN RARAS PERO LO SON MAS EN NIÑOS Y
ADOLESCENTES HE INCLUSO EN RECIÉN NACIDOS, USUALMENTE SE DA
POR LA VULNERABILIDAD DE ESTOS O POR LAS CIRCUNSTANCIAS DEL
ENTORNO, EL AMBIENTE EN UN FACTOR IMPORTANTE YA QUE A CAUSA DE
LA CONTAMINACIÓN O LA MANERA DE VIDA DE LAS PERSONAS PUEDEN
DAR LUGAR AL DESARROLLO DE NUEVAS ENFERMEDADES QUE CON EL
TIEMPO Y AL NO SER TRATADOS PUEDEN LLEGA PELIGROSAS Y PUEDEN
SER HEREDADOS, LAS ENFERMEDADES GENÉTICAS TAMBIÉN SON UN
FACTOR IMPORTANTE PORQUE CONTAGIAN A UN BEBE SANO Y ESTE
PUEDE SER PEOR PARA EL, EN OCASIONES LAS CONSECUENCIAS SE VEN
EN LA ADOLESCENCIA SI NO SON TRATADOS A TIEMPO Y
CORRECTAMENTE PUEDEN LLEGAR A SER MORTALES, EN POCAS
PALABRAS LAS ENFERMEDADES SON DESARROLLADAS POR EL AMBIENTE
O POR LAS GENERACIONES CONTINUAS 

CONCLUSIÓN 
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