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La publicaciéon de gufas de diagndstico y tratamien-
to sobre una enfermedad poco frecuente, tiene enor-
me trascendencia para la comunidad médica, para los
pacientes y para los servicios de salud locales.

Cualquiera de las enfermedades poco frecuen-
tes y entre ellas las mucopolisacaridosis, implican un
desafio para el médico que recibe al paciente en con-
sulta y un sufrimiento para la familia y el paciente que
va mas alla de la enfermedad. Tiene que ver con la
demora habitual en el diagndstico, la cantidad de con-
sultas que muchas veces las familias realizan sin en-
contrar respuesta, a veces costosos traslados y hasta
diagndsticos y tratamientos inadecuados.

El contar con una guia, ofrece al médico una rapida
y acertada orientacion diagnéstica y de los pasos que
deben seguirse para evaluar el estado clinico del pa-
ciente, para confirmar el diagndstico, para informar a
la familia y para poder plantear un tratamiento.

La mucopolisacaridosis tipo |, es una enfermedad
multisistémica y es claro y trascendente el planteo de
los profesionales que elaboraron esta gufa sobre la
necesidad de trabajar de manera multidisciplinaria ya
que es imposible que un solo profesional, por experto
que sea, pueda abarcar solo, acertadamente la eva-
luacion y tratamiento de todos los érganos y sistemas
que la enfermedad afecta.

El sefialamiento que hacen los profesionales en
la guia, acerca de la necesidad de un diagndstico
temprano, despertara el alerta en los médicos consul-
tados, sobre la necesidad de no demorarse en la confir-
macion del diagnostico y la indicacion de un tratamien-
to en caso de que el mismo esté indicado, si espera
tener buenos resultados.

Para los pacientes y sus familias, la existencia de la
guia le asegurara que independientemente del lugar
de atenciéon, condiciones socioculturales, econémi-
cas, cobertura de sus gastos de salud, dentro de su
pais, recibira siempre las mismas evaluaciones, con-
troles y tratamientos.

Para las autoridades de salud, la guia seré una he-
rramienta que le permitira evaluar la atencion que los
pacientes reciben.

La elaboracion de una guia entre diferentes profesio-
nales involucrados en la enfermedad, con completa
revision de la bibliografia internacional, como se rea-
lizd en este caso, es un esfuerzo serio y Util que debe
ser valorado como tal.
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