As Percursos do Doente sdo sinteses info-graficas que visualizam
as necessidades dos doentes no tratamento da sua doenca rara.

Uma vez que as Percursos do Doente sao concebidas a partir
da perspetiva do doente, permitem aos médicos responder
eficazmente as necessidades das pessoas com doencas raras.

Pode encontrar uma versao detalhada desto Percurso do Doente
no nosso sitio Web.

Esto Percurso do Doente foi util?
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Ajude-nos a melhorar os Percursos dos Doentes W f
e participe no nosso pequeno inquérito! [= iﬁ
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Desafios

Objetivos

1 - Pré-manifesta¢ao da DH

2 - Primeiros sintomas

4 - Tratamento

5 - Monitorizagao

A maioria das pessoas com doenga de
Huntington (DH) tém vérios familiares
préximos que desenvolvem a doenga.
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Os primeiros sintomas ligeiros e ndo
especificos dividemse em 3 categorias:
motores, cognitivos e comportamentais.

Confirmar o diagndstico clinico com
testes genéticos. O aconselhamento
genético é essencial.
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Ndo ha tratamento que modifique a
doenga. Os sintomas sdo geridos e
tratados para manter a funcionalidade
e a qualidade de vida.
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A atividade fisica, o bemestar
psicoldgico e a nutricdo mantém
a funcionalidade e a autonomia.
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O medo do aparecimento da doenca
leva a ignorar os sintomas.

Infancia

>30anos

Os diferentes inicios da doenga
e 0s primeiros sintomas levam
a um atraso no diagnostico.

A complexidade dos sintomas leva
a erros de diagnostico frequentes.
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A DH requer uma abordagem multidis-
ciplinar e holistica. E essencial uma
perspetiva a longo prazo.
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A progressdo da doenca leva
a dificuldade de adaptagdo.

Educar os médicos sobre
a DH pré-manifestada.
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Educar as familias sobre a melhor forma
de lidar com a situagdo e procurar apoio.

Diagndstico exato e rapido. Bom processo
de acompanhamento. Rede de apoio
aos doentes.
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Criar equipas multidisciplinares.

Criar relagdes de confianga entre os
pacientes, as familias e os médicos.

Doenca de Huntington
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Declaracdo de exoneragdo de responsabilidade
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“+ Porfavor, tenha em atencdo que os termos especificos (por exemplo, servicos de cuidados ao domicilio, médico de clinica
" geral/ médico de familia, fisioterapia) n3o incluem os mesmos servicos em todos os paises da UE e podem diferir de pais
para pais. Os grupos de apoio aos doentes podem fornecer, frequentemente, apoio e recursos aos doentes e as familias.

A ERN-RND renuncia especificamente a quaisquer garantias de comercializagdo ou de adequagdo a uma utilizagdo ou objetivo especificos.
A ERN-RND ndo assume qualquer responsabilidade por quaisquer lesGes ou danos a pessoas ou bens decorrentes ou relacionados
com a utilizagdo desta informagdo ou por quaisquer erros ou omissdes.
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