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é¢Qué es el cuento de un paciente?

El cuento de un paciente es una recoleccién personal de su experiencia con un trastorno raro. Los
cuentos de los pacientes ayudan tanto a aquellos que en la actualidad buscan respuestas, como a los
profesionales de servicios de salud que quieren mejorar su conocimiento y sus servicios para ayudar
pacientes futuros.

éCual es el objetivo del cuento de un paciente?

El objetivo principal de escribir el cuento de un paciente es para aumentar la conciencia acerca de un
trastorno. Con los trastornos raros en particular, los cuentos de pacientes son tan importantes debido a
que permiten a las personas a conectar y analizar las experiencias de otras personas y compararlas con
sus propias experiencias. Al compartir su cuento, es posible que las personas pudiesen encontrar
respuestas acerca de si mismos y conectar con otros pacientes, cuidadores y apoyadores que estan
sufriendo de lo mismo.

¢COomo escribir el cuento de un paciente?

éQuién?
¢De quién se trata este cuento?
¢Quién notd primero algo inusual?

éQué?
e iQué trastorno raro tiene usted?
e (iCdmo fue la trayectoria para establecer el diagnéstico?
e iCbmo fue su experiencia con los cuidados de salud?
e (Qué se anticipa ser el futuro de este tipo de trastorno?
e iQué consejos quiere dar a otras personas?
e iQué recursos le hubiese gustado tener durante el periodo del descubrimiento de su
diagndstico?

éDénde?
e (En ddnde recibid su tratamiento?
e (A ddnde acudid para mas informacion?

éCuando?
e (Cuando empezaron a aparecer los sintomas?

éPor qué?
e (Por qué es importante aumentar conciencia acerca de este trastorno raro?
e (Por qué estd compartiendo su cuento personal?

é¢Como?
e iCdédmo cambiaron las cosas después de establecer el diagnéstico?
e iCdébmo pueden otros ayudar u obtener ayuda?
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Consejos:

e Un cuento tiene mas o menos 200 a 500 palabras

e Incluya su propia personalidad en el cuento — jno tema usar humor!

e Trate de explicar las cosas de una manera que cualquier persona pueda entender con cualquier
nivel de conocimiento anterior

e Trate de incluir informacidn que fue clave para encontrar el diagndstico o acerca de su
experiencia

e Su cuento puede incluir algin tipo de cambio (ya sea en la evolucion, diagndstico, tratamiento o
auto-perspectiva) y cdmo ha sido la vida desde entonces.






