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Haasteet Klinikka

Tavoitteet

Ensimmaiset oireet

Diagnoosi

Hoito

Seuranta
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Lapsuus Ik 30-50

Varhaiset oireet ovat usein
epaspesifisia.

Yli 90 eri tautityyppia. Vaarat
diagnoosit ovat yleisia.
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Mahdolliset liitannaisoireet: vasy-
mys, virtsa-amisongelmat, kipu,
masennus, kouristukset, kogni-
tiiviset ongelmat.
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Oireiden vaikutusten
paivittainen vaihtelu.
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Oireiden hidas eteneminen.
Uusia oireita voi kehittya.
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Ymmartaa, miten hyvaksya
elama SPG:n kanssa.

SPG:ta sairastavien varhaisia
oireita voivat olla tasapaino-
ongelmat ja kompastumiset.

Kliininen diagnoosi muiden
sairauksien poissulkemisen
jalkeen.

Geneettinen diagnoosi
voi olla epaselva.

Saannollinen seuranta. Henkilo-
kohtainen suunnitelma muuttuu
ajan kanssa etenemisen myota.

Suunnitelma, jossa otetaan
huomioon: tulevat sukupolvet,
muutokset tydssa, muutokset
kotona.
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Monien terveydenhuollon
ammattilaisten tietamys
PSP:sta on vahaista.
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- Diagnoosin varmuuden lisdaminen
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- SPG:ta sairastavien ihmisten ohjaaminen eri asiantuntijakeskuksiin.
- Kaikkien SPG-nakokohtien tiedostaminen ja ennakointi.

SPG:hen ei ole parannuskeinoa.
Saatavilla on vain oireenmukaista
hoitoa. Tutkimuksia ja kliinisia
kokeita tarvitaan.

Kaikki SPG-ihmiset eivat halua
ennakoida tulevaa. Henkilokoh-
taisen tuen tarve.
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- Laakareiden tulisi pystya diagnosoimaan SPG ja tietda asiantuntijoita, joille voi ohjata SPG:ta sairastavia

henkil6ité.

- Tuki SPG:ta sairastaville diagnoosin jalkeen, mukaan lukien fysioterapia ja venyttely.
- SPG:ta sairastaville ihmisille annetaan tietoa ja hoitovaihtoehtoja.

Huolehdi ettd SPG:ta sairastavat
ihmiset pitavat ylla liikuntarutiineja.
Paras mahdollinen elamanlaatu.

Tietojen antaminen tukiverkos-

toista, nykyisesta tutkimustyosta,

potilasrekistereista.

SPG Spastinen

Paraplegiasairaus

Huomaa, etta tietyt termit

(esim. koti hoidon, yleislaakarin
tai fysioterapian palvelut) eivat
ole yhtenevaisia kaikissa
EU-maissa ja palvelut saattavat
vaihdella maittain. Potilasyh-
distykset ja edunvalvontajarjestot
voivat usein tarjota tukea ja
resursseja potilaille ja perheille

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

Péivitetty marraskuussa 2022.
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