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Leve best mulig med Huntingtons sykdom

* Det anbefales at dere far kontakt med hjelpeapparatet og far satt i
gang tiltak i tidlig fase

* Viktig med godt samarbeid

 Sammen med fagpersonene bgr dere planlegge for tiltak og
eventuelle endringer i god tid

* Tverrfaglig tilneerming ngdvendig
* Anbefaler ansvarsgruppe og individuell plan

Referanse (Johnson et al, 2014) og (van Walsem et al, 2015)
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Kontakt med fastlegen

Viktig for: * Ved gnske om presymptomatisk
* utredning testing for Huntingtons sykdom,

. henviser fastlegen til avdeling for
* behandling av symptomer medisinsk genetikk ved

e henvisning til andre regionsykehusene.

 for a fa etablert tjenester og

stgtteordninger * Ved undersgkelser knyttet til

sykdomsutvikling, kan fastlegen

henvise til spesialisthelsetjenesten,
f.eks. nevrolog.

( Sr?il\?ersitetssykehus Senter for SjEld ne diagnoser



Fastlegens oppgaver

* VVurdere arbeidsevne, sykemelding og eventuelt spke om ufgrestgnad

e Kontakte «bestillerenheten»/koordinerende enhet i kommunen for:
 a fa oppnevnt en koordinator
e tiltak fra hjemmetjenesten
e vurdering av ergoterapeut
* opprettelse av ansvarsgruppe
* utarbeidelse av individuell plan - IP
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Fastlegens oppgaver

* Motivere til oppfelging

* Sgrge for a etablere kontakt med fysioterapeut og logoped
* Sgke rehabiliteringsopphold

* Henvise til psykiatrisk sykepleier eller psykolog

* Delta i ansvarsgruppe

* Se hele familiens behov — spesielt om det er barn i familien!
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Aktuelt ved mistanke om Huntingtons sykdom

* Genetisk veiledning
* Gjennomga presymptomatisk test

* Fastlegen henviser til medisinsk
genetisk avdeling
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Oversikt over medisinsk genetiske avdelinger

Avdeling for medisinsk genetikk ved Rikshospitalet
tif: 23075580
Senter for medisinsk genetikk og molekyleermedisin, Haukeland

universitetssykehus
tif: 55975475

Medisinsk genetisk avdeling, universitetssykehuset i Nord Norge
tif: 77645410 (deltilbud)
- Seksjon for Medisinsk Genetikk Poliklinikk, St. Olavs Hospital
tif: 72822450
- Seksjon for medisinsk genetikk, Sykehuset Telemark, Skien
tif: 35003500 (deltilbud)
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Fagnettverk Huntington

Et landsdekkende nettverk som:
* Sprer informasjon

* Gir veiledning og kompetanse om hvordan kommunen kan
tilrettelegge for pleie- og omsorg til personer med Huntingtons
sykdom og deres familier

e fagnettverkhuntington.no

Bestar av 5 ressurssentre i Norge i samarbeid med Landsforeningen for
Huntington sykdom og oss, Senter for sjeldne diagnoser
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http://www.fagnettverkhuntington.no/

Nord-Norge:

Knorrebakken Boenheter:
TIf 922 69389 / 770 26740

Midt-Norge:

Ranheim Helse- og velferdssenter:
TIf 7254 32 40

Vest-Norge
NKS Olaviken: TIf 56 15 10 00
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Hvor finnes det kompetanse om sykdommen?

9 LANDSFORENINGEN FOR huntington.no
. HUNTINGTON SYKDOM

«Landsforeningen for Huntington sykdom er en landsomfattende
interessegruppe for personer bergrt av Huntington sykdom, og andre
interesserte»

«lkke ngl med a ta kontakt dersom du har spgrsmal, vi er her for a
hjelpe.»
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http://www.huntington.no/

Informasjon
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Senter for sjeldne diagnoser

Kursoversikt

Landsdekkende
Kunnska&s}base og brobygger
Lavterskel

W w.gje\ldnediagnoser.no
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Radgivning/veiledning

Stgttesamtaler, informasjon, delta i mgter.

For eksempel diskusjonspartnere om:

* Presymptomatisk testing/ikke-testing

* Informasjon til barn og familie

* Tilrettelegging av hverdagen for hele familien
* Tiltak som bgr igangsettes

e Kontakte fagpersoner: Fastlege og annet hjelpeapparat om
diagnoseinformasjon og tilrettelegging
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Informasjon

* Hefter

* Brosjyrer

* Filmer

* Nettsiden: www.sjeldnediagnoser.no
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http://www.sjeldnediagnoser.no/

Kurs

c\ Oslo GeEEERlE 20202z s s e s
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* For pasient i tidlig fase og pargrende RUEsiion pfgrenide

om Huntingtons sykdom rLtEnaragadanic oo s s S

e Pargrendekurs

e 2017 - Gardermoen, 2019 - Bergen,
2020 nettbasert versjon

* E-lzeringskurs for fagpersoner x 2 per ar
* Fagdag for barnevern og lokalt hjelpeapparat

www.sjeldnediagnoser.no
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FOU

Pagaende arbeid

* Doktorgradsarbeid om barn som har vokst opp/vokser opp i en
familie hvor en forelder har HS. Stipendiat holder pa med artikkel nr 2

* Masterarbeid i logopedi om HS og kommunikasjon levert 2019.
Na innsendt artikkel

FOU-arbeid kan presenteres

* jartikler
* iinnlegg pa mgter og konferanser
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Hvor er det hjelp a fa?

Rehabiliteringsprogram for pasienter i tidlig til midtfase pa:
* Vikersund kurbad:
www.vikersund-kurbad.no

* Viggr Rehabiliteringssykehus:
WWW.VIEOI.NO (tidligere Nord Norge kurbad)

3 x 3 uker per ar

Fysisk trening —i grupper og individuelt
Kosthold

Kartlegging og anbefalinger til

lokalt hjelpeapparat
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Dokument om pasientforlgp

* Beskriver et pasientforlgp med ulike tiltak for personer med
Huntingtons sykdom og for familien.

* Dokumentet er ment a veere et hjelpemiddel.
 Skal sikre ngdvendig behandling og oppfelging

* Intensjon: Bidra til a styrke samarbeidet, bedre behandlingstilbudet
og slik gke livskvaliteten for pasient og pargrende

* Det finner du pa nettsiden var: www.sjeldnediagnoser.no
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http://www.sjeldnediagnoser.no/

Litteratur og lenker

* Informasjon om diagnosen, om tilbud og oppf@lging for pasienter og
pargrende, kurs for fagpersoner mv. kan du fa ved a kontakte

Senter for sjeldne diagnoser: www.sjeldnediagnoser.no

* Kontakt med ressurssentrene i Fagnettverk Huntington,
www.fagnettverkhuntington.no, kan vaere til hjelp nar pasienten er
kommet lengre ut i sykdomsforlgpet.

e Landsforeningen for Huntington sykdom: www.huntington.no
e Forskning: https://hdbuzz.net
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Informasjonsmateriell

Pa www.sjeldnediagnoser.no finner du:

* Heftet om Huntingtons sykdom fra Senter for sjeldne diagnoser
* Dokument om Pasientforlgpet ved Huntingtons sykdom
 Artikkel i Utposten (tidsskrift for fastleger)

* Filmer om temaene:
e samtale med barn
* fysioterapi og hjelpemidler
 om Huntington til stgttekontakter og personlige assistenter
 om Huntington til fastlegen (under utarbeiding)
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Takk for oppmerksomheten!
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