Sciezka Pacjenta to przeglad informacyjny, ktéry wizualizuje
potrzeby pacjentéw w zakresie opieki nad ich rzadka choroba.

Poniewaz Sciezki Pacjenta sa zaprojektowane z perspektywy
pacjenta, pozwalajg one klinicystom skutecznie zaspokajac
potrzeby pacjentéw z chorobami rzadkimi.

Szczegbtowa wersje takiej Sciezki Pacjenta mozna znalezé
na naszej stronie internetowe;.
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Czy ta Sciezka Pacjenta byta pomocna?
Pomoz nam poprawic opieke nad pacjentami 3
i wez udziat w naszej krétkiej ankiecie! =]
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Brak leczenia modyfikujgcego
Wiekszos¢ osob z HD Niespecyficzne pierwsze objawy Potwierdzenie diagnozy klinicznej | chorobe. Objawy sg kontrolowane | Aktywnos¢ fizyczna, dobre samopo-
doswiadcza rozwoju HD dzielg sie na 3 kategorie: ruchowe, | testami genetycznymi. Niezbedne | i leczone, aby utrzymac czucie psychiczne i dieta wspoma-
u kilku bliskich krewnych. poznawcze i behawioralne. jest poradnictwo genetyczne. funkcjonalnosé i jakos¢ zycia. gaja funkcjonalnosé¢ i autonomie.
° dihhh  dihhhh  dbhhh  dibh
@ ' . g}g ; .“‘, . 'x 'G |2022| 2023| [2024| |2025
o
1 R R —
- 45 s e
LU @
m Dziecinstwo Wiek > 30 ‘m D
Strach przed wystgpieniem Roéznice w poczatku choroby i Ztozono$¢ objawow prowadzi HD wymaga ztozonego i holistycz- Postep choroby prowadzi do
choroby prowadzi do pierwszych objawach sg rézne i do czestych btednych diagnoz. nego podejscia. Dtugoterminowa trudnosci w dostosowaniu sie.
ignorowania objawow. prowadza do opdznienia diagnozy. perspektywa jest niezbedna.
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Edukacja klinicystéw na temat Edukacja rodzin w zakresie Dokfadna i szybka diagnoza. Utworzenie zespotow Budowanie opartych na zaufaniu
przedobjawowej postaci HD. najlepszych sposoboéw radzenia Dobry proces monitorowania. multidyscyplinarnych. relacji miedzy pacjentami,
sobie i szukania wsparcia. Sie¢ wsparcia dla pacjentéw. rodzinami i lekarzami.
[m]3ones.[w] HD Choroba Huntingtona
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I.J;Er?‘;- 1%F Nalezy pamieta¢, ze okreslone terminy (np. ustugi opieki domowej, lekarz ogéliny, fizjoterapia) nie obejmujg tych samych ustug we
I%ﬂ'}t % wszystkich krajach UE i moga sie rézni¢ w zaleznosci od kraju. Grupy wsparcia pacjentéw czesto mogg zapewnié wsparcie i zasoby
[=] poe dla pacjentéw i ich rodzin.

Zastrzezenie

ERN-RND wyraznie zrzeka sie wszelkich gwarancji przydatnosci handlowej lub przydatnosci do okreslonego uzytku lub celu. ERN-RND nie
ponosi zadnej odpowiedzialnosci za jakiekolwiek obrazenia lub szkody na osobach lub mieniu wynikajace z lub zwigzane z jakimkolwiek
wykorzystaniem tych informacji lub za jakiekolwiek btedy lub pominigecia.
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