Retos Clinica Enfermedad

Objetivos

Primeros sintomas

Diagnoéstico

Tratamiento

Seguimiento

De 30 a 50 afios

Infancia

Los primeros sintomas
suelen ser inespecificos.

Mas de 90 tipos de enfermedades
diferentes.Los errores de
diagndstico sonfrecuentes.
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Posibles sintomas: cansancio, pro-
blemas urinarios, dolor, depresion,
espasmos, problemas cognitivos.
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Variacion diaria en los

efectos sobre los sintomas.
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Progresion lenta de los
sintomas. Pueden aparecer
nuevos sintomas.
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Comprender cémo aceptar
la vida con PEH.
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Los primeros sintomas en

personas con PSH pueden incluir
problemas de equilibrio y tropiezos.

Diagnéstico clinico tras
excluir otras enfermedades.

El diagnéstico genético puede
no ser concluyente.
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Seguimiento regular. El plan perso-
nalizado cambia con el tiempo en
funcién de la progresion.
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Plan a tener en cuenta:

generaciones futuras; cambios en
el trabajo; modificaciones en casa.

El conocimiento de la PEH
es limitado en muchos
profesionales sanitarios.
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- Aumentar la certeza del diagnéstico
- Derivacion de personas con PEH a diferentes centros expertos
- Concienciacion y prediccion de todos los aspectos de la PEH.
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La PSH no tiene cura, sélo se
dispone de tratamiento sintoma-
tico. Se necesitan investigaciones
y ensayos clinicos.
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No todas las personas con PEH
quieren planificar. Necesidad de
apoyo personalizado.
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- Los médicos deben ser capaces de diagnosticar la PEH y conocer a los expertos a los que remitir

a las personas con PEH.

- Apoyo a las personas con PEH tras el diagnéstico, incluyendo fisioterapia y estiramientos.
- Proporcionar informacion y opciones de tratamiento a las personas con PEH.

Conseguir que las personas con
PEH sigan una rutina con actividad

fisica y que tengan la mejor calidad
de vida posible.

Informacién sobre redes de apoyo,
trabajos de investigacion en curso
y registros de pacientes.

PEH Paraparesia Espastica
Hereditaria
Tenga en cuenta que los términos

es
de
ge

pecificos (por ejemplo, servicios
atencién domiciliaria, médico
neral, fisioterapia) no incluyen

los mismos servicios en todos
los paises de la UE y pueden ser
distintos de un pais a otro. Las
asociaciones de pacientes suelen
ofrecer apoyo y recursos a

pa

cientes y familiares.

Descargo de responsabilidad
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N-RND rechaza especificamente
alquier garantia de comercia-
idad o idoneidad para un uso o

propdsito particular. ERN-RND no

as

ume responsabilidad alguna por

lesiones o dafios a personas
o bienes derivados o relacionados

co
ni

n el uso de esta informacién,
por errores u omisiones.
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