Los “Patient Journeys” son infografias generales que visualizan
las necesidades de los pacientes en el cuidado de su
enfermedad rara.

Dado que los “Patient Journeys” estan disefiados desde

la perspectiva del paciente, permiten a los médicos abordar
eficazmente las necesidades de los pacientes

con enfermedades raras.

Puede encontrar una version detallada de este “Patient Journey”
en nuestro sitio web.

¢Le ha resultado Util este viaje del paciente? [
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Ayudenos a mejorar la atencidn al paciente 3 3
y participe en nuestra breve encuesta. = iﬁ
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La mayoria de las personas
con EH tienen varios familiares
cercanos que desarrollan EH.
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Sintomas sutiles e inespecificos,
se clasifican en 3 categorias: mo-
tores, cognitivos, y conductuales.

Confirmacion del diagnoéstico
clinico con la prueba genética. El
consejo genético es fundamental.

No hay tratamiento curativo. Sin-
tomas se tratan para mantener
funcionalidad y calidad de vida.
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La actividad fisica, el bienestar psi-

colégico y la nutricion mantienen
la funcionalidad y la autonomia.
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El miedo al inicio de la enferme-
dad lleva a ignorar sus sintomas.

Edad > 30

Infancia

La variabilidad en el inicio y prime-
ros sintomas de la enfermedad pro-
vocan retrasos en el diagnostico.
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La complejidad de los sintomas
conlleva a errores diagnoésticos
frecuentemente.
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En la EH son esenciales una apro-

ximacién holistica y multidisciplinar,

y una perspectiva a largo plazo.
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La progresion de la enfermedad
lleva al esfuerzo por adaptarse.

Educar a los profesionales
sanitarios en la EH premanifiesta.
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Educar a las familias sobre
la mejor manera de afrontar
la situacion y buscar apoyo.

Diagnéstico preciso y rapido.
Buen proceso de seguimiento.
Redes de apoyo para pacientes.
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Establecer equipos
multidisciplinares.
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Construir relaciones de confi-
anza entre pacientes, familiares
y profesionales sanitarios.
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Descargo de responsabilidad

Enfermedad de Huntington

Tenga en cuenta que los términos especmcos (por ejemplo, servicios de atencién domiciliaria, médico general,
" fisioterapia) no incluyen los mismos servicios en todos los paises de la UE y pueden diferir de un pais a otro.
;' Las asociaciones de pacientes suelen ofrecer apoyo y recursos a pacientes y familiares.

ERN-RND rechaza expresamente cualquier garantia de comerciabilidad o idoneidad para un uso o propésito particular.
ERN-RND no asume responsabilidad alguna por lesiones o dafios a personas o bienes derivados o relacionados con
el uso de esta informacion, ni por errores u omisiones.

Actualizado en enero de 2022.
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