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У большинства людей с БГ
есть родственники с этим
заболеванием.

Страх перед началом заболе-
вания приводит к игнорированию
симптомов.

Повышение осведомлённости вра-
чей о преманифестном этапе БГ

Обучение семей тому, как лучше
справляться с трудностями и
искать поддержку.

Точная и быстрая диагностика.
Отлаженный процесс последу-
ющего наблюдения. Сеть
поддержки для пациентов.

Создание междисциплинарных
команд.

Установление доверительных
отношений между пациентами,
семьями и врачами.

Начало заболевания и первые
симптомы могут различаться,
что приводит к задержке
постановки диагноза.

Сложность симптомов приводит
к частым ошибкам в диагностике.

БГ требует междисциплинарного
и целостного подхода. Важна
оценка долгосрочной
перспективы.

Прогрессирование заболевания
влечёт за собой трудности
с адаптацией.

Лёгкие и неспецифичные первые
симптомы делятся на три группы:
двигательные, когнитивные и
поведенческие.

Клинический диагноз подтверж-
дается с помощью генетического
тестирования. Необходимо
генетическое консультирование.

Сама БГ пока не поддаётся
излечению, но прово-дится
лечение симптомов для
поддержания функциональной
активности и качества жизни.

Физическая активность, психологи-
ческое благополучие и питание
способствуют поддержанию рабо-
тоспособности и независимости.
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Обратите внимание, что конкретные термины (например, услуги по уходу на дому, врач общей практики, физиотерапия) не включают одни
и те же услуги во всех странах ЕС и могут отличаться в разных странах. Группы защиты прав пациентов часто оказывают поддержку
и предоставляют ресурсы для пациентов и их семей.

Отказ от ответственности
ERN-RND специально отказывается от любых гарантий товарного состояния или пригодности для конкретного использования или цели.
ERN-RND не несет ответственности за любые травмы или повреждения людей или имущества, возникшие в результате или связанные
с использованием данной информации, а также за любые ошибки или упущения.


