Vyzvy Klinika Onemocnéni
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Prvni priznaky
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30-50 let

Rané priznaky jsou
Casto nespecifické.

Vice nez 90 podtypu. Pacienti
jsou ¢asto vedeni pod chybnou
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DalSi mozné priznaky: unava,
problémy s mocenim, bolest,
deprese, kiecCe, problémy s
myslenim nebo paméti.
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Obtize mohou v prabéhu
dne kolisat.

PFiznaky postupuji pomalu.
asem se mohou objevovat
nové obtize.
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Porozuméni a prijeti Zivota
s HSP.

Mezi rané priznaky HSP
patfi problémy s rovnovahou
a zakopavani.
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Klinicka diagnoza je

stanovena po vylouceni
jinych onemocnéni.

57

Genetické vysetreni
muze byt neprikazné.
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Pravidelné kontroly. Individualni
plan se pribézné meéni dle
progrese onemocnéni.
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Je tfeba planovat: rodi¢ovstvi,

zmeény v praci, Upravy
domacnosti.
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Povédomi o HSP je mezi
zdravotniky nizké.
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ySeni spolehlivosti diagnozy.

esnanl pacientu s HS

k ruznym specialistim.

- Povedom| o vSech aspektech HSP a jejich predvidani.

Néktere priznaky HSP Ize ovlivnit
léky, avSak pric¢ina onemocnéni
je nelécitelna. Je treba dalSi
vyzkum a klinické studie.
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Ne vSichni lidé s HSP chtéji
budoucnost planovat. Je treba
individualni podpora.
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- Lékari by méli umét diagnostikovat HSP a védét, ke kterym odbornikiim pacienty odeslat
- Podpora osob s HSP po stanovani diagnézy, véetné fyzioterapie a protahovani.
- Poskytovani informaci o HSP a moznostech |écby.

Motivovani lidi s HSP, aby
dodrzovali rezim s dostatkem
fyzické aktivity. Nejlep§i mozna
kvalita Zivota.

Poskytnuti informaci o
podpurnych sitich.

HSP Hereditarni Spastické

Paraplegie

Upozoriiujeme, Ze specifické pojmy

(napf. sluzby domaci péce, vSeobecny

lékar, fyzioterapie) nezahrnuji stejné sluzby
ve vSech zemich EU a mohou se v jednotlivych
zemich lisit. Skupiny na podporu pacientd
mohou ¢asto poskytovat podporu a zdroje
pro pacienty a jejich rodiny.

Odmitnuti odpovédnosti

Spoleénost ERN-RND vyslovné odmita
jakékoli zaruky prodejnosti nebo vhodnosti
pro konkrétni poufZiti nebo ucel. Spole¢nost
ERN-RND nenese zadnou odpovédnost za
jakékoli zranéni nebo Skody na osobach nebo
majetku, které vzniknou v disledku nebo

v souvislosti s pouZitim téchto informaci,

ani za jakékoli chyby nebo opomenuti.

Aktualizovano dne November 2022.

European
Reference
Network

for rare or low prevalence
complex diseases

i#: Network
Neurological Diseases
(ERN-RND)

R Spolufinancovano
L Evropskou unii



