A betegutak olyan informacios-képi 6sszefoglalok, amelyek
a paciensek szlikségleteit illusztraljak a ritka betegségiik
ellatasa soran.

A betegutak a beteg szemsz6gébdl lettek megtervezve, lehet6vé
téve a kezel6orvosok szamara, hogy hatékonyan alkalmazkodja-

nak a ritka betegségben szenvedé paciensek igényeihez.

A betegutak részletes valtozatat megtalalja a weboldalunkon.

Hasznosnak talalta ezt a betegutat?
Segitsen nekiink a betegellatas javitasaban,
és vegyen részt rovid felmérésiinkben!
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A legtdbb beteg kézeli hozzatar-
tozéjanal is kialakulhat a HK.
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Az apré nem specifikus elsé
tinetek 3 f6 csoportja:
motoros, kognitiv, és viselkedési.

A diagnézis igazolasa genetikai
vizsgalat altal. A genetikai
tanacsadas elengedhetetlen.

Betegségmadosité terapia hianya.
A tiineti kezelés javitja a funkcio-
nalitast és az életszinvonalat.
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Fizikai aktivitas, pszichés jélét és
megfelel6 taplalas fenntartja az
onallésagot és a funkcionalitast.
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A betegség kialakulasatol valé

félelem a tiinetek figyelmen kiviil
hagyasahoz vezethet.

Kor > 30

Gyermekkor

A betegség megjelenési ideje, és
az elsé tunetek kilénb6zdsege
késleltetheti a diagnozist.
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A tlinetek komplexitasa gyakran
vezet téves diagndzisokhoz.
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A HK multidiszciplinaris és holiszti-
kus megkozelitése, és a hosszu
tavu perspektiva létfontossagu.
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Egyre nehezebb a betegseg
elérehaladasa miatti novekvod
kihivasokhoz val6 alkalmazkodas.
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Klinikusok oktatasa a korai
stadiumu HK-rol.
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A HK multidiszciplinaris és holiszti-
kus megkozelitése, és a hosszu
tavu perspektiva létfontossagu.

5‘6

Pontos és gyors diagndzis. Jo
betegkdvetési moédszer, tamogatoi
halézatok a betegek szamara.
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Multidiszciplinaris csapatok
létrehozasa.

tLE

Bizalmi kapcsolat kialakitasa a
beteg, a csalad, és az orvosok
kozott.

HK Huntington-kér

Felhivjuk figyelmét, hogy az egyes kifejezések (pl. otthoni apolasi szolgaltatasok, haziorvos, fizioterapia) nem minden unids
orszagban foglaljak magukban ugyanazokat a szolgaltatasokat, és orszagonként eltérék lehetnek. A betegek érdekvédelmi
csoportjai gyakran nyujthatnak tamogatast és forrasokat a betegek és a csaladok szamara.

Felel6sségvallasi nyilatkozat: Az ERN-RND kifejezetten kizarja az eladhatésagra vagy a meghatarozott célra valé alkalmassagra

vonatkozo garanciakat. Az ERN-RND nem vallal felel6sséget az ezen informaciok hasznalatabdl ered6 vagy azzal kapcsolatos

személyi vagy vagyoni sérilésekért vagy karokeért, illetve az esetleges hibakért vagy kihagyasokeért.

Frissitve 2022 januarjaban.
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