
    

INTRODUCCIÓN 

La finalidad de este trabajo 
es la revisión de las caracte-
rísticas de este tipo de pa-
cientes con el objetivo de 
conocer más exhaustivamen-
te sus necesidades y las de 
sus cuidadores, de mejorar 
la calidad de los cuidados y 
la atención de enfermería 
en los servicios de urgencias. 
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RESULTADOS:  

Barreras familiares: Carencia de diagnóstico y tratamiento, 

poca o incorrecta información, problemas sanitarios, 

sociales, psicológicos, educativos y laborales 

Propuestas familiares: Apoyo del personal sanitario de 

referencia al que dirigirse de forma directa, atención 

individualizada , aportar medidas que mejoren la calidad de 

vida (discapacidad, integración social…) 

Barreras sanitarias: Falta de conocimientos, inseguridad en 
el abordaje de los cuidados, delegar en facultativos, falta de 
tiempo y sobrecarga de trabajo. 
Propuestas sanitarias: Recibir información, difundir 
programas de humanización y sensibilización, disponer de 
herramientas de información acerca de la historia clínica y 
un mejor aprovechamiento de las infraestructuras sanitarias  

CONCLUSIONES:  
Al tratarse de enfermedades con 
baja prevalencia, los protocolos de 
diagnóstico terapéutico deben 
facilitar una atención óptima que 
coordine los grupos de trabajo 
sobre enfermedades raras y re-
plantee las diferentes unidades de 
atención multidisciplinar y la di-
fusión de actividades, protocolos 
y proyectos de investigación para 
garantizar una continuidad asis-

MATERIAL Y MÉTO-
DOS:  

Se realiza una revisión 
bibliográfica y un estudio 
observacional retrospecti-
vo de las visitas al servicio 
de urgencias, contem-
plando el motivo de con-
sulta, la evolución de los 
síntomas y las necesida-
des de ingreso hospitala-

OBJETIVOS:  
▬ Diseño de herramientas y 
estrategias de actuación para 
este tipo de patologías. 
▬ Incorporar información 
relevante mediante las herra-
mientas informáticas disponi-
bles. 
▬ Reflejar en el historial clí-
nico las necesidades indivi-
dualizadas  
▬ Disponer de un centro de 
referencia para  los profesio-
nales y las familias afectadas 
▬ Formar correctamente a 
los profesionales que prestan 
la atención 
▬ Elaboración de guías far-
macológicas en las situaciones 
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ATENCIÓN A NIÑOS CON ENFERMEDADES RARAS EN EL  SERVICIO DE URGENCIAS 
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