Haasteet Klinikka

Tavoitteet

Prekliininen

Ensimmaiset oireet

Diagnoosi

Seuranta

Useimmat Huntingtonin tautia (HT)
sairastavat kokevat lahisukulai-
sensa sairastumisen tautiin.

?
() 4““:#0‘

t?

=7

(E

Hienovaraiset ja epaspesifiset
ensimmaiset oireet jakautuvat 3
kolmeen luokkaan: motoriset,
kognitiiviset ja kayttaytymisoireet.

Kliininen diagnoosi varmistetaan
geneettisella testilla. Perinnolli-
syysneuvonta on valttamatonta.

Ei sairauden kulkuun vaikuttavaa
hoitoa. QOireita hallitaan ja
hoidetaan toimintakyvyn ja
elamanlaadun yllapitamiseksi.
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Fyysinen aktiivisuus, psyykkinen

hyvinvointi ja ravitsemus yllapitavat
toimintakykya ja itsenaisyytta.

Pelko taudin puhkeamisesta
johtaa oireiden huomiotta
jattdmiseen.

Ika > 30

Lapsuus

Vaihtelevuus taudin puhkeamisen
ja ensimmaisten oireiden eroissa

johtavat diagnoosin viivastymiseen.
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Oireiden monimuotoisuus
johtaa usein vaariin
diagnooseihin.
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Edellytyksena moniammatillinen ja
kokonaisvaltainen lahestymistapa.
Pitkan aikavalin nakokulma
valttamaton.
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Sairauden eteneminen tekee
sopeutumisesta haastavaa.

Hoitohenkildkunnan koulutta-
minen prekliinisestd Huntingtonin
taudista.

-@.

@&m

Perheiden kouluttaminen taudin
kanssa selviytymiseksi ja tuen
hakemiseksi.
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Tarkka ja nopea diagnoosi.

Hyva seurantaprosessi.
Tukiverkosto potilaille.
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Moniammatillisten tiimien
perustaminen.
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Luottamuksellisten suhteiden
luominen potilaiden, perheiden ja

hoitohenkilokunnan valille.

HT

Vastuuvapauslauseke

Huntingtonin Tauti

Huomaa, etta tietyt termit (esim. kotihoidon, yleislaadkarin tai fysioterapian palvelut) eivat ole yhtenevaisia
kaikissa EU-maissa ja palvelut saattavat vaihdella maittain. Potilasyhdistykset ja edunvalvontajarjestot
voivat usein tarjota tukea ja resursseja potilaille ja perheille.

ERN-RND nimenomaisesti kieltaytyy kaikista takuista, jotka koskevat myyntikelpoisuutta tai soveltuvuutta tiettyyn
kayttoon tai tarkoitukseen. ERN-RND ei ota vastuuta mistaan henkilévahingosta tai omaisuusvahingosta, joka aiheutuu
tai liittyy ndiden tietojen kayttoon, eikd mistaan virheista tai puutteista.

Péivitetty tammikuussa 2022.
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