Pacientska cesta je (singular) informacéni graficky prehled,
ktery vizualizuje zakladni prehled potreb pacientd pri péci
o jejich vzacné onemocnéni.

ProtoZe je Pacientska cesta navrZena z pacientského pohledu,
méla by umoZnovat [ékafiim efektivné resit potreby pacientl
se vzacnym onemocnénim.

Podrobnou verzi této Pacientské cesty najdete na nasich
webovych strankach.

Byla tato verze Pacientské cesty uzitecna? [
Pomozte nam zlepsit péci o pacienty a ;
zUCastnéte se naseho kratkého prizkumu! [
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a4 a A Neexistuje |éEba modifikujici one-
mocnéni. Symptomy jsou fizeny
VétSinou se HN vyskytuje u Mirné a nespecifické prvni pfiznaky | Potvrzeni klinické diagn6zy pomoci | a Ié€eny tak, aby byly zachovany | Fyzicka aktivita, psychicka pohoda
nékolika blizkych pfibuznych. spadaji do tfi kategorii: motorické, Jgenetického testovani. Genetické | télesné i mentalni funkce a kvalita | a vyziva udrzuji télesné i mentalni
kognitivni a behavioralni. poradenstvi je nezbytné. Zivota. funkce a samostatnost.
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Détstvi Vék > 30 & D
Strach z nastupu nemoci vede Rozdily v zac¢atku onemocnéni Slozitost pfiznakd vede k ¢astym | HN vyzaduje multidisciplinarni a Progrese onemocnéni vede
k ignorovani pfiznakd. a prvnich pfiznacich se lisi chybnym diagnézam. holisticky pfistup. Dlouhodoba k obtizim s pfizplsobivosti.
a vedou k opozdéné diagndze. vyhledovy plan péce je nezbytna.
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Vzdélavani Iékard v oblasti Poucte rodiny o tom, jak se Pfesna a rychla diagnostika. Vytvofeni multidisciplinarnich tyma.| Budovani divéryhodnych vztahd
premanifestacni HN. nejlépe vyrovnat se situaci Spravny nasledny proces. mezi pacienty, rodinami a lékafi.
a kde hledat podporu. Podplrna sit pro pacienty.
{ﬁ-@ HN Huntingtonova nemoc
?"ﬁ,’fﬁﬁ{ Upozoriujeme, Ze specifické pojmy (napf. sluzby domaci péce, vSeobecny lékaf, fyzioterapie) nezahrnuiji es
"-f,‘r' stejné s[uzby ve vSech zemich EU a mohou se v jednotlivych zemich lisit. Skupiny na podporu pacientu [ J "-‘\ European
=g mohou &asto poskytovat podporu a zdroje pro pacienty a jejich rodiny. .. : .. Reference

Odmitnuti odpovédnosti

Spole¢nost ERN-RND vyslovné odmita jakékoli zaruky prodejnosti nebo vhodnosti pro konkrétni pouziti nebo ucel.
Spole¢nost ERN-RND nenese zadnou odpovédnost za jakékoli zranéni nebo $kody na osobach nebo majetku,
které vzniknou v disledku nebo v souvislosti s pouzitim téchto informaci, ani za jakékoli chyby nebo opomenuti.

Aktualizovano v lednu 2022.

Spolufinancovano
Evropskou unii

.0. Network

for rare or low prevalence
complex diseases

& Network

Neurological Diseases
(ERN-RND)



