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Gyvenimo kokybé

Gyvenimo kokybé apibidina Zmogaus bendrg savijauty ir pasitenkinima gyvenimu, apimanti fizinius, psichologinius, sodialinius
ir dvasinius aspektus.

Pasaulio sveikatos organizacijos (PS0) apibrézia gy venimo kokybe kaip asmens suvokimg apie savo padétj gyvenime,
atsizvelgiant j kultiring irvertybinj kontekstg, kuriame jis qyvena, ir  jo tikslus, [Tkescius, standartus beirdpesdius.

Ji parodo, kaip Zmogus pats vertina savo gyvenima, atsizvelgdamas j sveikata, santykius, galimybes, emocing

biisena ir aplinkes salygas.

Gyvenimo kokybés pagrindiniai aspektai:
» Fiziné sveikata -apima kiino bikle, energijos lygj, skausmo nebuvima, gebéjima atlikti kasdienius veiksmus.

Arimogus jaudiasi fiziSkai gerai? Argali savarankiEkai judeti, atlikti kasdienius veiksmus?

Psichologiné iremociné gerové - saviverté, gebéjimas jausti dfiaugsma, mmybe, gyvenimo prasme, sireso ir nerimo valdyma.
* Funkcinis savarankiskumas

— Ar imogus gali priimti sprendimus dél savo gyvenimo?

— Ar gali savarankiskai gyventi?

* Sodaliniai santykiai - seimos, draugy ir bendruomenés palaikymas, priklausymo jausmas, @rpusavio rysiai.

Aplinkos kokybé - sauqi, fvari, patogi gyvenamaji aplinka, galimybé gauti Svietimo, sveikatos irkultires paslaugas.

Materialiné gerove - finansinis stabilumas, galimybé patenkinti pagrindinius poreikius (maistas, bistas, apranga).
* Dvasiné ir egzistencineé sritis - vertybiy, tiksly irgyvenimo prasmés pajauta, galimybé realizuoti save ir patirti vidine darna.

Gyvenimo prasmeés pojitis. Tikejimas, vertybeés, vidiné ramybé.

Gyvenimo kokybé yra subjektyvi — tai, kas vienam Zmogui atrodo gera ar pakankama, kitam gali atrodyti nepriimtina.
Todeél svarbu atsizvelgti j asmens patirtj ir podidrj. Kuomet Zmogus suserga, gyvenimo kokybé daZnaipastebimai keitiasi.

Sie pokyéiai gali paliesti visas qyvenimo sritis — tiek fizines, tiek emocines, tiek socialines.
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Ar galima palaikyti gyvenimo kokybe sergant
Huntingtono liga?

Taip.

Nors liga sukelia sunkumuy, daug kas priklauso nuo
medicinines ir psichologinés pagalbos, artimujy palaikymo,
prisitaikymo prie naujos situadijos, lankstaus mastymo.
Huntingtono ligos asociacija moko pakeisti mastyma ir
dziaugtis dalykais, kuriuos turite, 0 ne lindeéti, del to,

k3 praradote ar prarasite. Reikia dZiaugtis dabartimi ir
kurti bei suvokti kitokia gyvenimo kokybe.

Maziau gali reik3ti kitaip — giliau, prasmingiau, tiksliau.

% Huntingtono ligos asociacija rekomenduoja nesigaileti
praradus vienus ar kitus jgudzius, taiau dZiaugtis nors kuo,
kas yra sugebama.

Huntingtono liga sergandiujy gyvenimo kokybé gali bati
palaikoma ir net pagerinama per holistine prieziun,
emocing parama ir aplinkes pritaikyma.

Svarbiausia — matytiZmogy ne tik per ligos simptomus,
bet ir per jo asmenybe, santykius ir gyvenimo tikslus.

Kokybe gerinantys veiksniai

» Ankstyvas simptomy atpazinimas ir daugiadalykés komandos prieziiira (neurologas, psichologas,
kineziterapeutas, logopedas).

* Fiziniai pratimai ir aktyvumas pagal galimybes padeda &laikyti judruma ir geresne nuotaika.

« Technologiné pagalba (komunikadijos priemonés, pritaikyti jrenginiai) didina savarankiskuma.

* Emociné parama - pokalbiai, psichoterapija, bendruomeneés veikla. Pagarba orumui ir savarankiskumui yra
svarbiausias kokybés rodiklis kiekviename etape.

Ligos eiga paveikia ne tik pacienta, bet irartimuosius, kurie daznai patiria emocinj bei fizinj nuovargj.
Atvira komunikadja, socialiné parama, Seimos konsultacijos irgalimybé gauti slaugos ar socialines paslaugas yra itin

svarbiis artimyjy gyvenimo kokybei.
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Ergoterapijos svarba Huntingtono liga sergantiesiems

Ergoterapija — tai sveikatos prieZitros sritis, padedanti Zmonems atgauti, islaikyti ar stiprinti gebéjima savarankiskai atlikti
kasdiene veikla (,uzsiemimus”), nepaisant ligos, traumes, negalios ar amziaus pokyciy.

Iodis ergo” kiles & graiky kalbos ir reiskia, veikia”, o,, terapija* — ,gydymas”. Tad ergoterapija — tai gydymas veikla.

Ergoterapijos tikslas - padéti Zmogui kuosaarankiskiau, prasmingiau irkokybikiau gyventi. Ergoterapija remiasi poZidriu,
kad kiekvienas Zmoqgus turi prigimtinj poreikj veikti, o perprasminga veikla jis gyja, stipréja ir atranda gyvenimo dZiaugsma.
Ergoterapijos tikslai sergant Huntingtono liga yra islaikyti savarankiskuma kasdienéje veikloje kuo ilgiau —apsirengimas,
valgymas, asmens higiena.

Prisitaikyti aplinka prie Zmogaus galimybiy - saugus pavirsiai, tinkamas ap3vietimas, baldy iSdestymas,
spedialiis Saukstai, drabuZiy uzsegimo jrankiai, laikikliai. Lavinti ir palaikyti jgodZius, reikalingus kasdieniams wZsiemimams
- demesio, atminties ir planavimo pratimai. Mokyti Seima ir globéjus, kaip saugiai irtinkamai padéti. Skatinti gyvenimo prasmes,

orumo irsavarankiskumo pojut;j per dalyvavima bendruomeneés veikloje ar savanoryste.
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Veiksmai ankstyvoje ligos stadijoje
> \lertinamas Zmogaus darbo, namy ir laisvalaikio aktyvumas &
» Mokoma energetinio taupymo strategiju, planavimo,
darbo ritmo.

» Rekomenduojama fiziniy pratimy programa,
palaikanti koordinadijair jega.

> Mokoma prisitaikyti darbo vietg — ergonomika,
paqgalbiniai jrankiai.

> Konsultuojama deél streso mazinimo ir dienos

struktaros &laikymo.

Pagalba vidurinéje ligos stadijoje

> Padedama prisitaikyti namy aplinka: turéklai, neslystantys kilimeliai, kedes su atrama.
> Sialomi pagalbiniai jrenginiai (specialos jrankiai valgymui, apsirengimui).

» Mokoma saugiai judéti, siekiant iSvengti kritimy.

> Skatinamas uzsiémimas megstama veikla, pritaikyta pagal galimybes.

> Dirbama su artimaisiais, mokoma, kaip padéti neperimant visy veiklos funkdjy.

Vély voje ligos stadijoje sutelkiamas démesys j komforta, oruma ir gyvenimo kokybe. Seimos nariai mokomi
stebéti, kaip iSvengti praguly.

Siekiama padeéti palaikyti bendravima (pvz., gestai, kompiuteris, telefonas, paveiksléliy kortelés,

akiy kontaktas ar kita).

Gali buti pasiulyti jutiminés stimuliacijos pratimai: muzikos terapija, prisilietimai, kvapai.

Konsultuojami slaugytojai ir artimieji, kaip uztikrinti kasdiene prieiiira Sioje ligos fazéje.




Zurnalas Nr.4
Huntingtono ligos asociacija

Huntingtono liga ir kasdieniai pavojai: uzspringimas, liziai, nudegimai

Uzspringimas

Sergant Huntingtono liga, sutrinka motoriné koordinadija irraumeny kontrolé, jskaitant ryjimo (disfagijos) funkdja, kuri gali
lemti maistoarskysty patekima j kvépavimo takus, kosulj valgant, wspringimo rizika, ypac ligai progresuojant.

Ryjimo sutrikimai daznai prasideda nepastebimai, todel reikalingas nuolatinis stebéjimas ir vertinimas logopedo ar dietologo.
Umus uZspringimas gali biti pavojingas gyvybei. Létinis maisto patekimas j kvépavimo takus gali sukelti plauiy uzdegima.
Siekiant padeéti iSvengti uispringimo svarbi maitinimo(si) padétis, maisto konsiste ncija, valgymo tempas ir

kiti veiksniai. Patariame maitinimo(si) metu sedéti tiesiai, galva Siek tiek palenkta j priekj. Maisto konsistendija turéty biti
Svelni, tai yra tirstinti skyscius, trinti kietus produktus. Valgymo tempas turéty butilétesnis ir ramesnis su maZesnémis porcijomis,
svarbu nekalbéti, neZiureti televizoriaus. Reikety susikoncentruoti tik j valgyma. Reikety stebeti ryjimo reakcija — jei pasirodo
kosulys ar springimas, reikeéty sustoti valgyti. Logopedas gali parengti individualy ryjimo treniravimesi plana. Kai disfagija
(sunkumas, skausmas ryjant, geriant) tampa sunkus arba kelia rizika sukelti kvépavimo taky infekdija reikety apsvarstyti
enteralinj maitinima (zondo ar gastrostomos budu).

Griuvimai ir luziai

Huntingtono liga sukelia nevalingus, staigius judesius (choreja), mumeny silpnuma, pusiausvyros sutrikimus ir koordinacijos
problemas, sulétéjusius refleksus, todel sunku iSvengti griuvimo. Taip pat del svorio kritimo ir mitybos nepakankamumo daznai
atsiranda kauly tankio mazejimas (osteopenija, osteoporoze) — tai darlabiau didina iy rizika.

Dazniausi suZalojimai- $launikaulio, dilbio, Sonkauliy I@iai, galves traumes po griuvimy, sumuSimai ar jbrézimai dél sutrikusios
pusiausvyros.

Prevencija ir pagalba:

>Namy aplinkos pritaikymas: pasalinti kilimus, astrius kampus, laidus, jrengti tureklus vonioje, tualete.

>Patogiavalyné: suneslystandiu padu.

»Fiziné terapija: kineziterapeutas moko pusiausvyros ir saugaus judéjimo pratimy.

»Vitaminas Dir kalds: stiprina kaulus.

> Stebeti vaisty poveikj: kai kurie medikamentai gali sukelti galvos svaigima arraumeny silpnuma.

Pagalbinés priemonés: vaikStynes, tureklai vonioje, kédés su atrama rankoms
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Nudegimai ir buitinés traumos

Dél chorejos (staigiy, nevalingy judesiy) ir démesio koncentracijos sutrikimy pacientai gali netyia paliesti karS tus pavirsius

(virykle, virdulj, lygintuva), Spilti karstus skysCius, pamirsti &jungti dujine ar elektrine virykle, nesuvaldyti ranky judesiy

gaminant maista. Galimi nudegimai rankose, ant veido, kritinés. Atsiranda gaisro rizika, jei pacientas gyvena vienas.

Prevendja ir pagalba:

® Maisto ruosimo ribojimas, kai prasideda koordinacijos sutrikimai.

® Indukcinés kaitlenteés ar elektriniai virduliai su automatinioissijungimo funkdja.

® Naudoti ne stiklines, o lengvas plastikines ar metalines talpas.

® Artimieji ar slaugytojai turéty reguliariai patikrinti, arviskas isjungta.

® Automatiniai jutikliai ir signalai (pvz, damy detektoriai, Emanus kistukai).Saugumas namuose svarbu, todél

rekomenduojama pasalinti klidtis, kilimus, pritvirtinti baldus, gérimus tisstinti, trinti maista, naudoti tinkamus indus.

Riboti prieiga prie karsty prietaisy, naudotiapsaugas.

Reguliarus artimyju ar slaugytoju buvimas, saugumo stebésena padeda wtikrinti tiksline pagalba. Jeigu pasireiskia

kosulys arspringimas valgant reikia kreiptis jgydytoja, logopeda, dietologa. Jei jvyksta griuvimas ar trauma butina rentgeno

ir neurologo konsultadija. Jei pastebimidazni apsidegimai, uzmarSumas ar dezorientacija reikeéty apsvarstyti dienos

prieZilros ar asistento pagalba.
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Sventinis periodas ir kalorijos — kuo daugiau tuo geriau

Sventiniu laikotamiu dauguma Zmoniy swartoja vidutinikai 20-30% daugiau kalorijy nei jprastai, nes padidéja pordijy dydis,
dainesnis valgymas ir socialinis spaudimas ragauti visko,, po truputj”. Tadiau sergant Huntingtono liga, daugiau kalorijy -

ne problema, o bitinybe!

Daugelis sergantiy Huntingtone liga (HL) netenka svoric nepaisant gero apetito ar pakankamos mitybos, todél kalorijy kiekisir
maisto sudétis tampa gydymo bei priefidros dalimi. Tinkamai parinkta, kaloringa irsubalansucta mityba |étina svorio kritima,
stiprina kiina ir gerina gyvenimo kokybe.

Huntingtono liga paveikia judesiy kontrole, mumeny tonusa, medziagy apykais ir rijimo funkcja, todél sudeginama daugiau
energijos dél nevalingy judesiy (chorejos), prarandamas svoris ir mumeny masé, rijimo (disfagijos) sunkumy bei emociniai,
paiintiniai pokytiaiveikia valgymo jprodius.

Vaistai (pvz, neuroleptikai) galimaginti apetita ir mafesnjmaisto suvartojima Depresija ar apatija @ip pat gali madinti nora
valgyti, todél reikalinga psichologiné parama. Danty ir burnos sveikatos problemos — skausmas ar prasti protezai — gali trukdyti
kramityti. Taciau tyrimai rodo, kad HL sergantys asmenys gali turéti 30-50 % didesn] energijos poreikj neitokio paties amiaus

sveiki Zmonés,

Kiek kalorijy reikia serganciam Huntingtono liga?

Pvz., 70 kg sverianciam Emogui gali prireikt 25 00-3200 kcal per dieng, o aktyviai judandiam — iki 5000 keal.
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Svarbiausi mitybos principai

Svarbus aukStos energinés vertés maistas, kadangi kalorijy poreikis didelis,
rekomenduojama rinktis kaloringesnius produktus:

rieSutus, seklas, avokadus, strj, alyvuogiy alieju, riebia Zuvj. Maistg praturtinti
papildomais kalorijuy 3altiniais (pvz., j koses arsriubas déti sviesto, grietineles,
aliejaus). Baltymai padeda islaikyti mumeny mase irstiprina imuniteta.
Rekomenduojami trintiniai patiekalai, sriubos, kosés, kokteiliai, kuomet

pasireiskia disfagija (rijimo sutrikimas). Gérimaigali buti sutirstintispecialiais

milteliais (maZina wspringimo rizika), gérimy konsistendija panasi j kisieliu.

Kadangi valgymas gali buti létas ar varginantis, verta:
Valgyti daZniau (5-6 kartus) per dieng.

“Tarp valgymy sitlyti energingy uzkandziy: jogurty, rieSuty sviesta, vaisiy tyriy, baltyminiy batonéliy.

Jei svoris vis tiek maZéja, gydytojai ar dietologai gali rekomendueti:

-Maistinius papildus (pvz,, , Ensure’, Nutridrink’, , Fortimel” irpan.) — tai koncentruoti gérimai su baltymais,
riebalais, vitaminais.

‘Dietinius papildus su omega-3 riebaly rogstimis — jie gali teigiamai veikti smegeny funkdija ir uzdegimo procesus.
-Enteralinj maitinima (per zonda arba gastrostoma) — kai rijimas tampa labai sunkus, siekiant uztikrinti pakankamg

mityba ir skyséius.
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Jums atrodo, kad tik jas susiduriate
su sunkumais, iskylanéiais del
Huntingtono ligos?

SVARSTOTE, BIJOTE,
NEZINOTE, SU KUO
PASIKONSULTUOTI?

SUSISIEKITE DEL KONSULTACIJOS

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

Jusy privatumas saugomas

"
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PADEKA

ASMENS SU NEGALIA TEISIY
APSAUGOS AGENTURA

PRIE LIETUYOS RESPUBLIKOS SOCIALINES
APSAUGOS IR DARBO MINISTERIIOS

Zurnalo leidyba finansuojama vykdant Asmens su negalia teisiy apsaugos
agentaros prie Lietuvos Respublikos socialinés apsaugos ir darbo ministerijos
finansuojama Asmeny su negalia teiséms ir interesams atstovaujanciy asociacijy
veiklos rémimo projekta “Huntingtono ligos Zinomumo didinimas - 3vietimas,
bendradarbiavimas ir teisiy gynimas” . Projekto tikslas - didinti Huntingtono ligos
Zinomuma siekiant mazinti socialine atskirtj Zmoniy, serganciyjy arba turinciy rizika
susirgti Huntingtono liga, kartu gerinant ir ginant jy Seimos nariy teises. Siekiame
aktyviai atstovauti nejgaliyjy interesams, organizuoti veiklas, skatinancias jy teisiy
gynyba bei Sviesti 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 $eimy nariy ir visuomenés informuotuma
negalios klausimais.
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(@) Huntingtono ligos asociacija (HLA)
www.hla.lt El.pastas: hdasociacija@gmail.com Tel.nr.+370 690 25 819
https://iwww.facebook.com/huntingtonoasociacija
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