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Sammendrag:

Huntingtons sykdom (HS) er en sjelden arvelig hjernesykdom som kjennetegnes av gradvis
utvikling av bevegelsesforstyrrelser, psykiske symptomer og demens. Sykdommen bryter
vanligvis ut mellom 35 og 55 ars alder og det finnes i dag ingen kurativ behandling.
Pasientene er avhengig av tverrfaglige koordinerte helsetjenester for a opprettholde
funksjon og helserelatert livskvalitet (HRQoL).

I sin avhandling basert pa en tverrsnitts studie har Marleen van Walsem studert graden av
udekkede behov for helse- og sosiale tjenester blant pasienter med HS i Norge. Hun har ogsa
studert sammenhenger mellom udekkede behov og pasienters HRQoL. van Walsem har
benyttet et nytt verktgy utviklet i Storbritannia for pasienter med komplekse nevrologiske
tilstander, som muliggjgr en strukturert kartlegging av udekkede behov for helse- og sosiale
tjenester. Avhandlingen viser en hgy forekomst av udekkede behov for helse- og sosiale
tjenester hos personer med HS i Igpet av hele sykdomsforlgpet, noe som er mest uttalt blant

pasienter i midtfasen. | denne fasen av sykdommen har en pasient mer enn tre ganger gkt

sannsynlighet for @ ha hgy grad av udekkede behov. Videre er et hgyt niva av udekkede
behov assosiert med lavere HRQoL.

Som et eksempel pa et udekket hjelpebehov undersgkte van Walsem pasienters bruk av
kognitive hjelpemidler og deres sammenheng med pasienters HRQoL. Resultatene indikerer
at kognitive hjelpemidler blir lite brukt og at det er ingen sammenheng mellom bruk av
kognitive hjelpemidler og HRQoL. Forskningen viser imidlertid en sammenheng mellom
pasienters generelle funksjonsniva og HRQoL.

De viktigste implikasjoner av forskingsresultatene er at pasienter med HS bgr evalueres
under hele sykdomsforlgpet med hensyn pa udekkede behov for helse- og sosiale tjenester.
Spesifikk oppmerksomhet bgr rettes mot pasienter i midtfasen. Det er behov for bedre
informasjon om eksisterende kognitive hjelpemidler, og det er behov for gkt kunnskap om
hva som hemmer og fremmer bruken av disse.




