Patient Journeys sind graphische Ubersichten, die die Bediirf-
nisse 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

auf die Bedurfnisse der Patienten und Patientinnen mit seltenen
Krankheiten einzugehen.

Eine ausflihrlichere Version dieser Patient Journey finden Sie
auf unserer Webseite.

War diese Patient Journey hilfreich?
Helfen Sie uns, sie zu verbessern und
nehmen Sie an unserer Umfrage teil!
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Herausforderungen

Ziele

1 - Pramanifest HK

2 — Erste Symptome

4 - Behandlung

5 — Kontrolle

Bei den meisten Menschen mit HK
erkranken mehrere nahe Verwandte
auch an HK.

Erste Symptome sind subtil und unspezi-

fisch und fallen in 3 Kategorien: motorische,

kognitive und Verhaltenssymptome.

Bestatigung der klinischen Diagnose
durch Gentests. Genetische Beratung
ist unerlasslich.

Symptomkontrolle und -behandlung zur
Erhaltung der Funktionalitat und
Lebensqualitat.
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Keine krankheitsverandernde Behandlung.

Korperliche Aktivitat, psychologisches
Wohlbefinden und Erndhrung erhalten
Funktion und Autonomie.

Die Angst vor dem Ausbruch der
Krankheit fiihrt zum Ignorieren
der Symptome.
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> 30 Jahre

Unterschiede zwischen Krankheitsausbruch
und ersten Symptomen schwanken und
fUhren zu einer Verzégerung der Diagnose.

Die Komplexitat der Symptome hat
haufige Fehldiagnosen zur Folge.

HK erfordert einen multidisziplindren und
ganzheitlichen Ansatz. Eine langfristige
Perspektive ist unerlasslich.
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Das Fortschreiten der Krankheit fuihrt
zu Anpassungsschwierigkeiten.

Aufklarung von Klinikern und
Klinikerinnen Gber pramanifeste HK.

Familien dariber aufklaren, wie sie am
besten mit der Krankheit umgehen und
wo sie Unterstiitzung suchen kénnen.

Genaue und schnelle Diagnose. Gutes
Follow-up-Verfahren. Informationen tber
Patientenorganisationen bereit stellen.

Multidisziplindre Teams einrichten.

Aufbau von vertrauensvollen Beziehungen
zwischen Patienten / Patientinnen,
Familien und Arzten /Arztinnen.

HK Huntington-Krankheit

Haftungsausschluss

ERN-RND lehnt ausdriicklich jegliche Gewahr der Gebrauchstauglichkeit und der Eignung fiir eine bestimmte Verwendung oder einen
bestimmten Zweck ab. ERN-RND iibernimmt keine Verantwortung fiir Personen- oder Sachschéden, die sich aus der Verwendung
dieser Informationen ergeben oder damitim Zusammenhang stehen, noch fiirirgendwelche Fehler oder Unterlassungen.

Bitte beachten Sie, dass bestimmte Begriffe (z.B. hausliche Pflege, Hausarzt, Physiotherapie) nicht in allen EU-Léndern dieselben
Dienstleistungen umfassen und von Land zu Land unterschiedlich sein kdnnen. Patientenorganisationen kénnen Patienten und
Patientinnen sowie deren Familien oft Unterstiitzung und Ressourcen bieten.
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