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

ellatdsa soran.

A betegutak a beteg szemszogébdl lettek megtervezve, lehetové

téve a kezel6orvosok szamara, hogy hatékonyan alkalmazkodja- E

nak a ritka betegségben szenvedé paciensek igényeihez. | different needs

at different times

—

A betegutak részletes valtozatat megtalalja a weboldalunkon.

Hasznosnak talalta ezt a betegutat?
Segitsen nekiink a betegellatas javitasaban,
és vegyen részt rovid felméréslinkben!
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Elsé tiinetek Diagnézis Kezelés Ellenérzés
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Gyermekkor 30-50 éves kor.

A korai tunetek gyakran nem
specifikusak.

90+ kilonbdzd betegségtipus.

Gyakori a téves diagnézis
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Lehetséges tlinetek: faradtsag, vi-
zelési problémak, fajdalom, depres-
szi6, gorcsok, kognitiv problémak.

A tunetek hatasainak
naprol-napra torténd valtozasa.

o] el ] foed

A tiinetek lassu lefolyasa.
Uj tlinetek alakulhatnak ki.
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Ertsd meg, hogyan fogadd
el az életet HSP-vel.

A HSP-ben szenveddk korai
tunetei kozé tartozhatnak az
egyensulyzavarok és a botlas.

Klinikai diagnézis mas
allapotok kizarasa utan.
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A genetikai diagnozis
nem feltétlenul egyértelmd.

Rendszeres nyomon kovetés.
A személyre szabott terv az
id6 elérehaladtaval valtozik.
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Tervezd meg, hogy figyelembe
veszed: jov6 generaciok, munkahe-
lyi valtozasok, otthoni moédositasok.
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A HSP-vel kapcsolatos ismeretek
sok egészségligyi szakember
korében alacsonyak.
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- A diagnozis bizonyossaganak névelése
- A HSP-ben szenved6 emberek szakértdi kozpontokba iranyitasa
- Az 6sszes HSP aspektus tudatositasa és el6rejelzése

A HSP-re csak tlineti kezelés all
rendelkezésre. Kutatasra és

klinikai vizsgalatokra van sziikség.
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Nem minden HSP-s ember akar
tervezni. Személyre szabott
tdmogatasra van szikség.

- A klinikusoknak fel kell ismerniiik a HSP-t, és ismernilk kell a szakértéket
- Tamogatas a HSP-vel él6k szamara a diagnézis felallitasa utan
- A HSP-vel él6k tajékoztatasa és a kezelési lehet6ségek biztositasa, beleértve a fizioterapiat és a nyujtast is

A HSP-vel él6 embereket meg
kell gyézni, hogy maradjanak
fizikailag aktivak, a jobb
életminéség érdekében.

Informacidk nyujtasa a tdmogatéd
hélézatokrol, az aktualis kutatasi
munkarol, a betegnyilvantartasokrol.

HSP Orokletes Spasztikus

Paraplegiak

Felhivjuk figyelmét, hogy az egyes
kifejezések (pl. otthoni dpolasi
szolgaltatdsok, haziorvos, fiziotera-
pia) nem minden uniés orszagban
foglaljdk magukban ugyanazokat
aszolgaltatasokat, és orszagon-
ként eltérék lehetnek. A betegek
érdekvédelmi csoportjai gyakran
nydjthatnak tdmogatast és for-
rasokat a betegek és a csaladok
szamara.

Feleldsségvallalasi nyilatkozat
Az ERN-RND kifejezetten kizarja
azeladhat6sagra vagy a megha-
tarozott célra vald alkalmassagra
vonatkozé garancidkat. Az ERN-
RND nem vallal felelésséget az ezen
informacidk hasznélatabdl eredd
vagy azzal kapcsolatos személyi
vagy vagyoni sérilésekért vagy ka-
rokért,illetve az esetleges hibdkért
vagy kihagyasokért.

Frissitve november 2022.
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