Klinika

Izzivi

Cilji

Premanifestna HB

Prvi simptomi

Diagnoza

Zdravljenje

Spremljanje

Pri vecini ljudi s HB se z njo
sreCa vec bliznjih sorodnikov.
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Subtilni in nespecifi¢ni prvi
simptomi se delijo na tri kategorije
motori¢ni, kognitivni in vedenjski.

Kliniéno diagnozo potrdite
z genetskim testiranjem.
Nujno je genetsko svetovanje.

Vzro€nega zdravljenja trentuno
ni. Obladovanje simptomov za
funkcionalno in kakovostno
Zivljenje.
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Telesna dejavnost, psiholoSka
dobrobit in ustreza prehrana

omogocajo funkcionalnost in
samostojnost.

Strah pred za¢etkom bolezni
vodi v spregledovanje
simptomov.

Starost > 30

OtroStvo

Razlike v zacetku bolezni in prvih
simptomih povzro€ajo zamudo
pri postavitvi diagnoze.
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Kompleksnost simptomov vodi
do pogostih napac¢nih diagnoz.
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HB potrebuje multidisciplinaren in

celosten pristop. Dolgoro¢na per-
spektiva je bistvenega pomena.
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Napredovanje bolezni povzroca
tezave pri prilagajanju.

Izobrazevanje zdravnikov
o premanifestni HB.
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Izobrazevanje druzin o tem,
kako se najbolje spopasti s
tezavami in poiskati pomoc.
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Natancna in hitra diagnoza. Dober

postopek nadaljnjega ukrepanja.
Podporna mreza za bolnike.
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Vzpostavitev multidisciplinarnih
skupin.

Vzpostavite zaupne odnose med
bolniki, druzinami in zdravniki.

druzine.

Izjava o omejitvi odgovornosti

Upostevaijte, da dolo€eni izrazi (npr. storitve pomoci na domu, splosni zdravnik, fizioterapija)
ne vklju€ujejo enakih storitev v vseh drzavah EU in se lahko od drzave do drzave razlikujejo.
Skupine za zagovornistvo bolnikov lahko pogosto zagotovijo podporo in vire za bolnike in

ERN-RND izrecno zavrac¢a kakr$ne koli garancije o prodajnosti ali primernosti za dolo¢eno uporabo ali namen.
ERN-RND ne prevzema nobene odgovornosti za kakrsne koli poSkodbe ali $Skodo osebam ali premozeniju,
ki bi izhajale iz uporabe teh informacij ali bile z njo povezane, ali za kakr$ne koli napake ali opustitve.

Posodobljeno septembra 2025.
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