Wyzwania Klinika Choroba
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Pierwsze objawy

Diagnoza

Leczenie

Monitorowanie
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Dziecinstwo  Wiek 30-50 lat

Wczesne objawy sg czesto
niespecyficzne

Ponad 90 réznych typow
choréb. Btedna diagnoza
jest czesta

711 l“‘l : A“ i

&

Mozliwe objawy: zmeczenie, prob-
lemy z pecherzem, bdl, depresja,
skurcze, problemy poznawcze

Codzienne réznice w skutkach
objawow
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Powolny postep objawow.
Moga pojawi¢ sie nowe objawy

Zrozumienie, jak zaakceptowac
zycie z HSP

®
o G
)
) -
Woczesne objawy u oséb z HSP

moga obejmowac problemy z
réwnowagg i potykanie sie

Diagnoza kliniczna po
wykluczeniu innych schorzen
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Diagnoza genetyczna moze
by¢ niejednoznaczna
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Regularna obserwacja.
Spersonalizowany plan zmienia
sie wraz z postepem choroby
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Do rozwazenia: przyszte
pokolenia, zmiany w pracy,
modyfikacje w domu
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Wiedza na temat HSP jest
niska wsrod wielu pracownikow
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- Zwigkszenie pewnosci diagnozy
- Kierowanie os6b z HSP do réznych osrodkow eksperckich
- Swiadomos¢ i przewidywanie wszystkich aspektow HSP

Brak lekarstwa na HSP,
dostepne jest jedynie leczenie
objawowe
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Nie wszystkie osoby z HSP
chca planowac. Potrzeba
spersonalizowanego wsparcia

ochrony zdrowia
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- Lekarze powinni umie¢ zdiagnozowa¢ HSP i/lub skierowaé osoby z HSP do ekspertéw
- Wsparcie dla oséb z HSP po postawieniu diagnozy, w tym fizjoterapia i ¢wiczenia ruchowe
- Zapewnienie osobom z HSP informac;ji i mozliwosci leczenia

Zachecanie oséb z HSP do
rutynowej aktywnosci fizyczne;.
Lepsza jakosc¢ zycia jest mozliwa

Dostarczanie informac;ji
0 sieciach wsparcia

HSP Dziedziczna Paraplegia

Spastyczna

Nalezy pamietad, ze okreslone
terminy (np. ustugi opieki do
mowej, lekarz ogdlny, fizjoterapia)
nie obejmuja tych samych ustug
we wszystkich krajach UE i moga
sie rézni¢ w zaleznosci od kraju.
Grupy wsparcia pacjentéw czesto
moga zapewni¢ wsparcie i zasoby
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 oso-

bach lub mieniu wynikajace z lub
zwigzane z jakimkolwiek wykor-
zystaniem tych informacji lub za
jakiekolwiek btedy lub pominiecia.
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