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Geguzés ménuo yra Huntingtono ligos Zinomumo ménuo - tai laikas, kai
visame pasaulyje didinamas informuotumas apie 3ig paveldima
neurodegeneracine liga. Iniciatyvos Siuo laikotarpiu padeda:

- Skatinti supratima apie ligos simptomus ir poveikj serganciyjy
bei jy Seimy gyvenimui.

- Didinti empatija ir mazinti socialine stigma.

- Palaikyti mokslinius tyrimus ir skatinti finansavima gydymo paieSkoms.

- Suteikti platforma bendruomenei, kurioje Zmonés gali dalintis savo istorijomis,
patirtimis ir palaikyti vieni kitus.

GEGUZE - HUNTINGTONO
LIGOS ZINOMUMO MENUO

Ne tik liga. Tai — gyvenimas.
Suprask. Palaikyk.

ISgirsti.
Suprasti.
Palaikyti.

PASIDALINK SIUO JRASU SAVO SOCIALINIUOSE TINKLUOSE IR PAZYMEK
HUNTINGTONO LIGOS ASOCIACUA

Geguzé - Huntingtono ligos Zinomumo ménuo

Tai daugiau nei kalendoriaus lapas - tai ménuo, kai skiriame balsa tiems,
kuriy kasdienybé kupina i$3akiy, nezinomybés ir stiprybés.

Huntingtono liga keicia ne tik kiing, mintis, elgesj, rySius ir santykius,

bet ji atskleidZia gyvenimo vertybes.

Dalinkimés savo Ziniomis, patyrimais ir iSgyvenimais. Bukime Sviesa tiems,
kuriems to labiausiai reikia.

#Huntingtonoliga #ZinomumoMénuo #NeVienas
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Ar tu nori tai Zinoti?

Nuo mazens Zmogus svajoja, kuria ateities modelj: kaip uzaugs ir gyvens nuostaby
suaugusiyjy gyvenima, turés grazia $eimg, nuostabius namus, jdomius darbus, keliaus
ir mégausis kiekvienu gyvenimo gurk3niu. Ta¢iau matydamas sergantj Huntingtono
liga mama/tétj sprendzia dilema. Gyventi nezinant, kas laukia ateityje, ar jtampoje Zinant,
kad paveldéjai geng, ir ligai progresuojant neteksi galimybés kalbéti, vaik3cioti, valgyti,
apsitarnauti. Zinoti? Nezinoti?

Huntingtono liga (HL) vadinama Seimos liga, nes yra paveldima i3 kartos j karta, vienam
iS tévy perduodant,mutuota” geng vaikui. Kiekvienas vaikas, kurio vienas i$ tévy turi 3j
gena, turi vieng i dviejy, arba 50 proc., tikimybe paveldéti gena, kuris sukelia 3ig liga.
Liga palaipsniui atima visus gebéjimus - vaikscioti, vairuoti automobilj, dirbti, kalbéti,
valdyti emocijas, ryti, valgyti. Pacios diagnozés suzinojimas, susitaikymas su liga,
pokalbiai su vaikais - tai dideli psichologiniai i$3ukiai, tenkantys serganciajam ir jo
Seimai, raSoma HLA pranesime Ziniasklaidai.

HL - progresuojanti, paveldima neurodegeneraciné liga, ji sukelia ilgalaikj netikruma,
emocinj stresa. Pacientai daZnai patiria nerima ir depresija dél progresuojancio ligos
pobudzio, kalte ir baime, kad gali perduoti liga savo vaikams. Atsiranda emociniai ir
pazintiniai poky¢iai, dél kuriy sunkiau perteikti jausmus bendraujant.

Kadangi liga dazniausiai pasireiskia apie 30-40 gyvenimo metus, Seimoms sunku matyti,
kaip blogéja mylimo Zmogaus sveikata, o ypac skausminga vaikams Zinant,
kad 3ia sunkia liga jie taip pat gali susirgti. HL diagnozé pribloskia net ir patj
stipriausia Zmogy ir atima viltj, kuri rusena dél 50 procenty tikimybés.
Nuolatiné jtampa ir stresas svarstant, ar ir as susirgsiu ir mirsiu, gali vaikams kelti
begalinj skausma. Mazi vaikai gali pastebéti pokycius, bet jy nesuprasti,
reikéty paaiskinti, kad ,mama/tétis serga liga, dél kurios sunku kontroliuoti
judesius ir emocijas’, suprasti, kodél kai kurie serganciojo poelgiai yra  keisti“
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Ar tu nori tai Zinoti?

Svarbu, kad vaikai gauty informacija i$ artimy ir mylimy Zmoniy dialogo forma,

o neis interneto. Nuosird(s, amziy atitinkantys pokalbiai gali palengvinti nasts ir nerima
dél galimos ligos paveldéjimo. Vaikams, gyvenantiems su tévais ar Seimos nariais,
serganciais HL, reikia aiskios, jy amziy atitinkancios informacijos ir emocinés paramos.
Nuolatinés psichologinés-emocinés paramos teikimas yra prioritetas
teikiant konsultadjas Seimai. Vaikai kartais gali gédytis serganciojo mamos/técio,
nes darzelyje, mokykloje ar kiemo draugai pasisaipo dél Seimos ligonio elgesio ar
iSvaizdos pokyciy. Labai svarbu sodumo supratimas ir palaikymas. Atvirai bendraudami,
teikdami emocine parama ir palaikydami normalumo jausma, tévai, Svietimo jstaigos,
visuomeninés organizadjos gali padéti vaikams igyventi poky¢ius taip, kad sumazéty baimé
ir padidéty atsparumas. Né vienas vaikas neturéty jaustis vienisas sioje kelionéje — meilé,
supratimas ir parama gali daug k3 pakeisti.

Sergant vienam is téwy yra penkiasdesimt procenty tikimybé paveldéti ,mutuota” gena.
Liga yra nepagydoma, dazniausiai trunka 10-20 mety, paskutiniai 6-7 ligos metai biina visiskos
negalios. Liga taip pat gali pasireik$ti maziems vaikams ir vyresnio amzZiaus Zmonéms,
nors dazniausiai pasireiskia vidutinio amziaus (30-40) darbingiems Zmonéms.

Jaunas Zmogus, norintis suzinoti, ar jis paveldéjo/nepaveldéjo Huntingtono ligos,
gali atlikti genetinj testa tik sulaukes pilnametystés ir jeigu yra psichologiskai stiprus
(tai patvirtina psichologas). Galimas istyrimas nepilnameciams asmenims tik tuo atveju,
jeigu pasireiskia ligos simptomai. Zinoti ar Nezinoti?
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Seimos planavimas - Preimplantaciné genetiné diagnostika - kas tai?

Mokslo pazanga suteikia preimplantacinés genetinés diagnostikos galimybes.

Visi basimi tévai nori susilaukti sveiko vaiko. Preimplantaciné genetiné diagnostika leidzia
sumazinti rizika, kad vaikas paveldés Huntingtono liga, nes tikrinami tik genetiniai defektai
embrionuose. Tai yra ir emociné parama tévams, kurie jau Zino, kad vienas i3 jy turi Huntingtono liga.
Jie gali jaustis ramesni, Zinodami, kad jy basimas vaikas nesusidurs su Siuo genetiniu sutrikimu.
Preimplantaciné genetiné diagnostika
yra altematyvus tyrimo metodas, leidZiantis nustatyti, ar embrionas(-ai)
paveldéjo genetine liga lemiantj mutavusj geng arba nesubalansuota chromosomy rinkinj dar pries
perkeliant embrionus j gimda. Tai genetiniy ligy tyrimas, atliekamas iki implantacijos embrionams,
sukurtiems pagalbinio apvaisinimo badu. Sio tyrimo metu embrionams tiriamos i
téwvy paveldétos genetinés ligos, kurias lemia vieno geno pokygciai,
chromosomy struktdros arba skaiciaus pokyciai.

Tyrimas gali bati atliekamas seimoms, kuomet vienas arba abu partneriai paveldéjo Huntingtono liga
Norint tai atlikti, J0s galite pasikonsultuoti su Santaros kliniky Medicininés genetikos centru.
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Seimos planavimas - Preimplantaciné genetiné diagnostika - kas tai?

INFORMACIJA APIE PAGALBINIO APVAISINIMO PASLAUGU TEIKIMA IR FINANSAVIMA
Teisinis reglamentavimas

Pagalbinio apvaisinimo paslaugos (toliau - Paslauga) teikiamos ir kompensuojamos,
vadovaujantis Pagalbinio apvaisinimo paslaugy teikimo ir jy apmokéjimo
Privalomojo sveikatos draudimo fondo biudzZeto lé3omis tvarkos aprasu

(toliau - Tvarkos aprasas), patvirtintu Lietuvos Respublikos sveikatos apsaugos
ministro 2016 m. gruodzio 20 d. jsakymu Nr.V-1452.

Paslaugos gavéjai

Privalomojo sveikatos draudimo fondo (toliau - PSDF) biudzZeto léSomis
apmokamos pagalbinio apvaisinimo paslaugos, kai:

1) moteris yra ne vyresné kaip 42 mety amziaus ir partneriai yra nevaisingi;

2) Tvarkos aprase nurodytais atvejais reikalinga preimplantaciné genetiné
diagnostika (PGD).

Embriono PGD atliekama gydytojy konsiliumo, kuriame dalyvauja gydytojas
genetikas, gydytojas akuseris ginekologas ir embriologas, sprendimu

siekiant jvertinti rizikg su vieno i$ partneriy lytinémis Iastelémis perduoti didele
negalia sukeliandia liga, nurodyta Tvarkos aprase, Siais atvejais:

1) jei vienas ar abu partneriai serga paveldima liga, kuri sukelia didele negalia;
2) jei vienas ar abu partneriai yra monogeninés mutacijos nesiotojai;

3) jei vienas ar abu partneriai yra chromosomy aberacijos nediotojai;

4) jei yra embriono spontaninés monogeninés mutacijos ir

(ar) chromosomy aberacijos rizika.

Didele negalia sukeliandia liga laikomas sveikatos sutrikimas, atitinkantis

bent vieng i3 Siy kriterijy:

1) tai yra sunky nuolatinj nejgalumg sukeliantis sveikatos sutrikimas;

2) tai yra gyvybei gresiantis sveikatos sutrikimas.

PSDF biudzeto léSomis apmokamos pagalbinio apvaisinimo paslaugos

Daugiau informacijos galite rasticia:
https://sam.rv.it /It /veiklos-sritys/asmens-sveikatos-prieziura/motinos-ir-vaiko-
sveikata/pagalbinis-apvaisinimas/
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Emocine-psichologiné busena esant Huntingtono ligos atvejui Seimoje

- Zinantys apie Huntingtono ligos atvejus savo $eimoje, daZnai patiria emocinj ir
psichologinj stresa, susijusj su paveldimumo rizika.

- Rizika paveldéti liga sukelia baime ir nerima dél ateities.

- Tévai patiria baime, kad jy vaikai gali paveldéti ligg ir gali susirgti.

- Vaikai patiria baime dél savo padiy rizikos paveldéti arba jaucia baime ir nerima
dél broliy ar sesiy galimybés paveldéti liga.

- Nuolatinés kancios jausmas bei baimé ne dél mirties, bet kancios padidina
savizudybiy tikimybe.

- Moksliniai tyrimai atskleidé, kad savizudybiy rizika gerokai didesné nei savizudybiy
skaicius bendroje populiacijoje.

- Jvairios, visapusiskos kaltés jausmas nepaveldéjus Huntingtono ligos, pries kitus
brolius/seses, kurie paveldéjo.

Rizika turintys susirgti bei kiti 3eimos nariai skatinami vienytis su kitais Huntingtono

ligos asociacijos nariais siekiant teikti psicho-socialine paramg, uztikrinant teisiy

gynima bei sukuriant savitarpio pagalbos mechanizma.

Tinkama emociné parama ir psichologiné pagalba Seimos nariams yra batina,

nes 3i liga kelia didelj emocinj ir psichologinj kruvj tiek serganc¢iam asmeniui,

tiek jo artimiesiems.

Jei jaunoje Seimoje yra Huntingtono liga, ir pora, nori susilaukti vaiky, tokiu atveju,

rekomenduojame pasinaudoti preimplantacine genetine diagnostika (PGD),

kad iSvengty Huntingtono ligos paveldéjimo tikimybés. PGD leidzZia atrinkti sveikus

embrionus ir uzkirsti kelig genetinés ligos perdavimui.
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Seminaras "Etiniai ir socialiniai Huntingtono ligos aspektai"
2025 Geguzés 24 d.

Kur - Kulautuva, Kauno raj.

Kam - skirtas tiesiogiai su negalia dirbanciy specialisty kvalifikacijos
tobulinimui(si) siekiant mazinti stereotipus ir diskriminacija.

Kas gali dalyvauti - visi besidomintys.

Programa:

11:00 val. Vietoj jZangos - asmens teisé Zinoti arba neZinoti apie savo genetine rizikg
Pranedimas - Huntingtono ligos kasdienybé - etiniai ir socialiniai aspektai
Pranesimas - Huntingtono ligos asodiacijos atvejai - Kaip padéti serganciajam?

Kaip padéti Seimai?

Apskrito stalo diskusija - patirties dalinimasis.

Stigmatizacija ir diskriminacija, su kuria gali susidurti
Huntingtono liga sergantys asmenys.

Socialinés sistemos atsakas j ilgalaike Huntingtono
ligos prieZiurq ir serganciyjy gyvenimo kokybés
gerinimgq.

Pacienty autonomija ir globos sprendimai -

pacienty teisé priimti sprendimus dél savo gydymo

ir priezidros.

Visuomenés Svietimas ir sgmoningumo didinimas.

Darbas grupése.
Misko terapija.

Svarbu! Susitikimo metu gerbiamas dalyvaujandiy privatumas bei uztikrinama
duomeny apsauga.

Specialistams, uZsiregistravusiems i$ anksto ir pareiSkus nora, bus suteikiami
sertifikatai.

Tiksli vieta bus pranesta kiekvienam uzsiregistravusiam.

+370690 25819 arba el.pastu hdasociacija@gmail.com
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Rekomendacijos Seimoms

Vienam i3 $eimos nariy diagnozavus Huntingtono liga, ne tik jis pats, bet ir jo Seimos
nariai patiria didelj emocinj stresa, daznai susidurdami su nezinomybe, baimémis

dél ateities ir kasdieniais i33ukiais, kurie gali pabloginti jy psichine ir

emocine gerove. Todél emociné parama tiek serganciajam, tiek jo

Seimai yra itin svarbi.

Seimos nariai turéty bati atviri ir nebijoti kalbéti apie savo jausmus, baimes

ir viltis su spedialistu, S3eimos nariais, draugais ar Huntingtono ligos asociacijos
savitarpio pagalbos grupe. Sergantysis gali jaustis nepatogiai ar nesugebéti isreiksti
savo jausmy dél ligos simptomuy, taciau svarbu, kad $eimos nariai baty pasirenge
pasiulyti pagalba bei tarpininkauti su atitinkamais specialistais.

Labai svarbu, kad Seimos nariai nepamirity savo sveikatos, nes nuolatinis stresas

ir emocinis kruavis gali turéti neigiamy pasekmiy. Mazi dziaugsmai ir teigiamas pozidris
gali padéti iSlaikyti emocine pusiausvyra.

Rekomenduojama skirti laiko atsipalaidavimui, rasti hobj, praktikuoti jvairias meditacines
veiklas ir, jei reikia, pasikonsultuoti su specialistu dél streso valdymo, taip pat.

Jsitraukti j Huntingtono ligos asociacijos veikla.

Kartu spreskime sunkumus - suteikime psichologine pagalbq seimai

%+ Padékime vaikams geriau suprasti savo jausmus

% 13mokime girdéti vieni kitus

% Kalbékimés saugiai ir be kaltés. le$kai palaikymo? Nezinai nuo ko pradéti?
#* Kreipkis - pagalba yra ar¢iau nei manai.
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Jums atrodo, kad tik jas susiduriate
su sunkumaris, iskylanciais dél
Huntingtono ligos?

SVARSTOTE, BIJOTE,
NEZINOTE, SU KUO
PASIKONSULTUOTI?

SUSISIEKITE DEL KONSULTACIJOS

El.pastas: hdasociacija@gmail.com
Tel.nr. +370 690 25 819

Juisy privatumas saugomas
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PADEKA

ASMENS SU NEGALIA TEISIY
APSAUGOS AGENTURA

PRIE LIETUYOS RESPUBLIKOS SOCIALINES
APSAUGOS IR DARBO MINISTERIJOS

Zurnalo leidyba finansuojama vykdant vykdant Asmens su negalia teisiy apsaugos
agenturos prie Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
finansuojama Asmeny su negalia teiséms ir interesams atstovaujanciy asociacijy
veiklos rémimo projekta “Huntingtono ligos Zinomumo didinimas - Svietimas,
bendradarbiavimas ir teisiy gynimas” . Projekto tikslas - didinti Huntingtono ligos
zZinomuma siekiant mazinti socialine atskirtj Zmoniy, sergandiyjy arba turinciy rizika
susirgti Huntingtono liga, kartu gerinant ir ginant jy $eimos nariy teises. Siekiame
aktyviai atstovauti nejgaliyjy interesams, organizuoti veiklas, skatinanéias jy teisiy
gynyba bei 3Sviesti visuomene. Konkurso tikslas - atrinkti ir finansuoti projektus,
skirtus skatinti asmeny su negalia teiséms ir interesams atstovaujanciy asociacijy
veikla, atstovauti asmeny su negalia interesams, ginant jy teises, telkiant asmenis su
negalia bendroms veikloms, skatinant asmenis su negalia dalyvauti visuomeniniame
gyvenime, didinant asmeny su negalia, jy 3eimy nariy ir visuomenés informuotuma
negalios klausimais.
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Huntingtono ligos asociacija (HLA)

hitps://www.facebook.com/huntingtonoasociacija

g www.hla.lt El.pastas: hdasociacija@gmail.com Tel.nr.+370 690 25 8§19
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