As Percursos do Doente sdo sinteses info-graficas que visualizam
as necessidades dos doentes no tratamento da sua doencga 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?
Ajude-nos a melhorar os Percursos dos Doentes
e participe no nosso pequeno inquérito!
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Os primeiros sintomas sdo
frequentemente nao especificos.

Mais de 90 tipos de doengas diferentes
os erros de diagnostico sdo comuns.

Possiveis sintomas: fadiga, problemas
urindrios, dor, depressdo, espasmos,
problemas cognitivos.
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Variagdo diaria dos efeitos
dos sintomas.
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Progressdo lenta dos sintomas
Podem surgir novos sintomas.
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Compreender como aceitar
a vida com HSP.

Os primeiros sintomas nas pessoas
com HSP podem incluir problemas
de equilibrio e tropegar.

Diagndstico clinico apos
exclusdo de outras doengas.

O diagndstico genético pode
ser inconclusivo.

Acompanhamento regular. O plano
personalizado muda ao longo do
tempo com a progressao.

Plano a considerar: geragées futuras;

mudangas no trabalho; modificagdes
em casa.
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Muitos profissionais de saude tém
pouco conhecimento sobre as HSP.
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- Aumentar a certeza do diagndstico
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- Encaminhamento de pessoas com HSP para diferentes centros especializados
- Consciencializagdo e previsdo de todos os aspectos da HSP.

N&o ha cura para a HSP, apenas
tratamento sintomatico disponivel
E necessaria investigacdo e ensaios
clinicos.

Nem todas as pessoas com HSP
querem planear. Necessidade
de apoio personalizado.
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- Os médicos devem ser capazes de diagnosticar a HSP e saber a que especialistas encaminhar as pessoas com HSP
- Apoio as pessoas com HSP ap6s o diagndstico, incluindo fisioterapia e alongamentos
- Fornecer as pessoas com HSP informagdes e opgdes de tratamento.

Fazer com que as pessoas com HSP
mantenham uma rotina de atividade
fisica Melhor qualidade de vida

possivel.

Fornecer informagdes sobre redes de

apoio; trabalho de investigagdo atual;

registos de doentes.

HSP Paraplegia Espastica
Hereditaria

Por favor, tenha em atengdo que os
termos especificos (por exemplo,
servigos de cuidados ao domicilio,
médico de clinica geral/ médico de
familia, fisioterapia) ndo incluem
0S mesmos servigos em todos os
paises da UE e podem diferir de
pais para pais. Os grupos de apoio
aos doentes podem fornecer, fre-
guentemente, apoio e recursos aos
doentes e as familias.

Declaragdo de exoneragdo

de responsabilidade

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

Atualizado em novembro de 2022.
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