Patient Journeys sind graphische Ubersichten, die die Bediirfnisse
von Patienten und Patientinnen im Verlauf der Erkrankung sichtbar

machen.

Da die Patient Journeys aus Sicht der Patienten und Patientinnen

gestaltet sind, ermdglichen sie es Arzten und Arztinnen besser — o
auf die Bedurfnisse der Patienten und Patientinnen mit seltenen differen’t needs
Krankheiten einzugehen. | at different times

Eine ausflihrlichere Version dieser Patient Journey finden Sie O

auf unserer Webseite. @
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War diese Patient Journey hilfreich?
Helfen Sie uns, sie zu verbessern und

nehmen Sie an unserer Umfrage teil!
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Herausforderungen Klinik Erkrankung

Ziele

Erste Symptome

Diagnose

Therapie

Monitoring

Kindheit

Alter 30 - 50

Die ersten Symptome sind oft
unspezifisch.

90+ verschiedene Krankheits-
arten. Fehldiagnosen sind haufig.
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Mdégliche Symptome: Mudigkeit,
Probleme beim Wasserlassen,
Schmerzen, Depression,
Krampfe, kognitive Probleme.
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Symptome unterliegen

taglichen Schwankungen.
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Langsames Fortschreiten der
Symptome. Neue Symptome
kénnen entstehen.
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Lernen, ein Leben mit HSP
zu akzeptieren.
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Zu den frihen Symptomen

kénnen Gleichgewichtsstérungen
und Stolpern gehdren.

Klinische Diagnose nach
Ausschluss anderer Erkrankungen.

Die genetische Diagnose
kann unklar sein.

Regelmafige Kontrollen um den
individuellen Therapieplan an
die fortschreitenden Symptome
anzupassen.
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Bei der Zukunftsplanung zu
beriicksichtigen: Familien-

planung, Veranderungen am
Arbeitsplatz und zu Hause.
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Das Wissen Uiber HSP ist bei
vielen Mitarbeitenden der
Gesundheitsberufe gering.
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- Erhéhung der Sicherheit der Diagnose

- Uberweisung an verschied

ene Fachzentren
- Sensibilisierung und Vorhersage aller HSP-Aspekte

HSP ist nicht heilbar, es gibt
nur eine symptomatische
Behandlung. Forschung und
klinische Studien nétig.

Nicht alle Menschen mit HSP
wollen planen. Bedarf besteht
an individueller Unterstiitzung.
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- Arzte und Arztinnen sollten in der Lage sein, HSP zu diagnostizieren. Uberweisung an
Expertenzentren fir HSP

- Unterstiitzung nach der Diagnose, einschlief3lich Physiotherapie und Stretching
- Informationen zu HSP und zu Behandlungsmaglichkeiten bereit stellen
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RegelmaRige korperliche
Aktivitat ist wichtig fur die
Lebensqualitat.

Informationen Uber Patienten-
organisationen, aktuelle
Forschungsarbeiten und

Patientenregister bereitstellen.

Aktualisiert: November 2022

HSP Hereditdre Spastische
Paraplegien

Bitte beachten Sie, dass
bestimmte Begriffe (z.B.
héusliche Pflege, Hausarzt,
Physiotherapie) nichtin allen
EU-Landern dieselben Dienst-
leistungen umfassen und von
Land zu Land unterschiedlich
sein kdnnen. Patientenorga-
nisationen kénnen Patienten
und Patientinnen sowie deren
Familien oft Unterstiitzung
und Ressourcen bieten.

Haftungsausschluss
ERN-RND lehnt ausdriicklich
jegliche Gewahr der
Gebrauchstauglichkeit

und der Eignung fiir eine
bestimmte Verwendung oder
einen bestimmten Zweck ab.
ERN-RND tibernimmt keine
Verantwortung flir Personen-
oder Sachschaden, die sich
aus der Verwendung dieser
Informationen ergeben oder
damitim Zusammenhang
stehen, noch fiir irgendwelche
Fehler oder Unterlassungen.
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