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Conclusión 

Hablas de enfermedades raras es tocar un tema muy extenso pero a la ves considero yo 

muy complicado, toda vez que muchas de estas enfermedades pueden ser confundidas 

con alguna patología mas simple debido a su sintomatología, lo cual puede causar que 

se retrase el diagnostico certero por parte del equipo médico, todo esto genera 

incertidumbre en el paciente y la familia, ya que lo que ellos quisiera es tener un 

tratamiento eficaz y eficiente que permita que si patología evolucione de la mejor 

manera, aunque esto en algunas ocasiones puede ser complicado ya que alguna de 

estas patologías suelen ser crónicas y solamente se tratan sintomáticamente esperando 

a que evolucionen e ir ajustando el tratamiento. 

Una de las limitantes en la actualidad considero yo es el difícil acceso a un sistema de 

salud, ya que existe mucha desinformación desde un primer nivel de atención el cual 

permite identificar de manera oportuna áreas de oportunidad y si es que alguna 

enfermedad es muy incidente en alguna zona de acuerdo a las cedulas de micro 

diagnostico que lleva a cabo el personal de enfermería, esto nos permitiría abordar de 

una manera oportuna este tipo de enfermedades si es que son repetitivas en algún 

sector poblacional para así brindar las mejores recomendaciones  y poder canalizar a un 

siguiente nivel de atención para un equipo interdisciplinario más especializado. 

La mayoría de estas enfermedades tiene su origen en la genética, por lo que pudiesen 

ser adquiridos por antecedentes familiares, y como lo mencione anteriormente la 

evolución de cada patología o enfermedad rara será totalmente diferente de un paciente 

a otro, desafortunadamente al contar con poca información en algunas regiones las 

familiar optan por cambiar de medico recurrentemente lo cual se traduce en tardar mas 

en llegar a un diagnostico certero para tomar decisiones medicas o quirúrgicas de 

acuerdo a la patología que presente. 
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