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
auf deren Bedurfnisse bei 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 e
nehmen Sie an unserer Umfrage teil! =%
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Beurteilung der Symptome und
Uberweisung an entsprechende

Spezialisten.

Genetische Beratung fur Eltern
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ErwSgung einer Diagnose in allen
Altersgruppen, da 1 % der Men-
schen mit FA iber 60 Jahre sind.
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Patienten mit multisystemischen
Beschwerden ernst nehmen, z.8.
Ungeschicklichkeit, Midigkeit,
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Genetische Beratung und Tests
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wvon FA bei Cousins und Cousinen
u vermeiden.
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Unterstiitzung und Ressourcen zur
werfilgung stelien

Haftungsauwsschluss

ERN-FND lehnt susc '|'.cl.|li|:r jeEIil:re_Ee.h'i:hr
der GEbrauChsmuglichieit und der Eignung
rﬁr-:_'r-: Destimmite Veraendung oder :_in:n
bezstmamrbesn Iweck ab. ERN-RND ubernimmt
keine Verantwortung filir Personen- oder
Swchachiden, die sich aus der Yersendun
giesar Informetionsn engeben oder damit im
Zusammenhang stehen, noch fiir ingendweiche
Fehler oder Unteriassungen
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