
ENFERMEDADES RARAS

¿Has oído hablar de las enfermedades raras?

Para saber si alguien tiene una enfermedad rara, los médicos 
deben investigar mucho. Primero, hablan con la persona y su 
familia para conocer los síntomas. Después, se hacen exámenes 
de sangre, pruebas especiales o estudios más detallados, para 
descubrir qué está pasando dentro del cuerpo.
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¿Sabes cómo lo logran?

¿Y una vez diagnosticada, qué?

El tratamiento de estas enfermedades puede variar. Algunas veces hay medicamentos especiales para 
ayudar a la persona a sentirse mejor. Otras veces, no existe una cura especí�ca, pero los médicos trabajan 
para que la persona pueda tener una vida lo más cómoda posible. Esto puede incluir terapias o cuidados 
para mejorar los síntomas y hacer que la enfermedad no empeore.

Y a pesar de que las enfermedades raras son poco comunes y a veces difíciles de tratar,
 hay médicos y cientí�cos en todo el mundo que trabajan duro para encontrar soluciones 
y ayudar a las personas que las tienen.

Por primera vez en Panamá, se realizará un censo administrativo de enfermedades raras, un avance clave 
para optimizar el diagnóstico y tratamiento de miles de personas. ¿Qué opinas?

Las enfermedades raras son aquellas que muy pocas personas tienen.
 Imagina que en una ciudad grande, solo una o dos personas tuvieran 
esa enfermedad, por eso se llaman "raras". A veces, son enfermedades 
que los médicos no ven todos los días, y pueden ser realmente difíciles 
de diagnosticar.


