Pasientforlgp er infografiske oversikter som visualiserer
pasientenes behov i behandlingen av deres sjeldne sykdom.

Fordi pasientforlgpet er utformet fra pasientens perspektiv,
gjor de det mulig for klinikere @ mate behovene til pasienter
med sjeldne sykdommer pa en effektiv mate.

Du finner en detaljert versjon av dette pasientforlgpet pa
nettstedet vart.

Var dette pasientforlepet nyttig?
Hjelp oss med a forbedre pasientbehandlingen 3
ved a delta i var korte sparreundersgkelse! (=%
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Klinik

Utfordringer

Premanifest HD

De forste symptomene

Diagnose

Behandling

Oppfolging

De fleste personer med HS opplever
at flere nzere slektninger utvikler HS.
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De fgrste subtile og uspesifikke
symptomene kan deles inn i tre
kategorier: motoriske, kognitive
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Bekreft den kliniske diagnosen
med genetisk testing. Genetisk
radgivning er avgjgrende.
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Ingen behandling som bremser

eller stopper. Symptomer handteres
og behandles for a opprettholde
funksjonalitet og livskvalitet.
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Fysisk aktivitet, psykisk velveere

og ernzaring opprettholder funksjon
og selvstendighet.

Frykt for sykdomsutbrudd fgrer
til at symptomer ofte ignoreres.

og atferdsmessige.

Alder > 30

Barndom

Forskjeller i sykdomsdebut
og fgrste symptomer varierer
og fgrer til forsinket diagnose.
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Komplekse symptomer fgrer
ofte til feildiagnostisering.
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HS krever en tverrfaglig og helhetlig

tilneerming. Et langsiktig perspektiv
er avgjgrende.
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Sykdomsprogresjon fgrer til
problemer med a tilpasse seg.

Utdanne klinikere
om premanifest HS.
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Leere familiene hvordan de best
kan takle situasjonen og sgke stgtte.

Ngyaktig og rask diagnose.
God oppfe@lgingsprosess.
Stgttenettverk for pasienter.
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Etablere tverrfaglige team.

Bygge tillitsfulle relasjoner mellom
pasienter, familier og klinikere.

Ansvarsfraskrivelse

Huntingtons Sykdom

Veere obs pa at spesifikke begreper (f.eks hjemmetjeneste, fastlege, fysioterapeut) ikke omfatter like tjenester
og ansvarsomrader i ulike land i Europa. Pasientforeningen kan ofte gi rad og stette til pasienter og parerende.

ERN-RND fraskriver seg uttrykkelig alle garantier for salgbarhet eller egnethet for et bestemt formal. ERN-RND patar seg
intet ansvar for personskader eller skader pa eiendom som oppstar som felge av eller i forbindelse med bruk av denne
informasjonen, eller for eventuelle feil eller utelatelser.

Oppdatert i september 2025.
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