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Tu esi ne vienas: vaikai ir jaunuoliai gyvenantys HL Seimoje

Siandienos pasaulis kupinas streso, nerimo ir jtampos, su kuriais susiduriame kiekviena diena.
Seimose, kuriose vienas i3 tévy serga Huntingtono liga, vaikai patiria stresa ir nerima
ne tik dél sergancio asmens, bet ir ligos paveldéjimo galimybés. Suzinoje diagnoze
issigasta ir pasimeta suauge Zmones, o vaikui ar jaunam Zmogui tokia diagnozeé ir
ligos eiga sukelia daug klausimy. Baimé, nerimas, panikos priepuoliai - tai israiska su
kuria susiduria beveik kiekvienas paauglys, ar vaikas, kuris tik pradeda suvokti santykj
su savuoju ,As". Kuris iSgirsta, kad turi rizika susirgti nepagydoma liga.

Baime arba géda pasisakyti draugams apie rizika susirgti, vaiky replikos mokykloje,
kieme dél keisto” sergando técio ar mamos elgesio, vercia vaika vengti viesumos.
Atsiranda egzistencinis nerimas dél gyvybés:
ar as nesusirgsiu, ar bus iSrasti vaistai ligai gydyti.

Jaunam Zmogui labai svarbu psichinis emodnis stabilumas, o nerimas atima miega,
energija, kiirybiskumg, bendravimo dziaugsma, nora mokytis ar dalyvauti socialinéje
veikloje, dingsta motyvacija kazka daryti.

Vaikai, paaugliai iesko atsakymy, kas tai per liga, kaip ji jtakos artimajj, Seima, jj pati.
Klausimy daug, atsakymy beveik néra, todeél jy dainiausiai ieSkoma internete.
Deja, ten yra daug gasdinancios medziagos, susijusios su Huntingtono liga.
Dainiausiai vaikas, jaunuolis jauciasi vienisas sioje abejoniy ir nerimo kelionéje,
jam atrodo, kad tik jis iSgyvena siuos jausmus ir vidine kancia.

Siuo laikotarpiu svarbiausia nepalikti vaiko vieno, neslépti nuo jo ligos,

o papasakoti apie liga pagal jo amziaus suvokima. Kalbétiir nebijoti parodyti savo jausmy.
Padéti vaikui suprasti, kad jo gyvenimas privalo baty aktyvus.
Neuztikrintumo jausmas vaikams, jaunimui dél ateities gali sukelti jvairias
sodalines ir/ar sveikatos problemas.

Yra normalu paprasyti pagalbos i$ suaugusiyjy, tévy, mokykloje ar kreiptis
Huntingtono ligos asociacija.
Jaunimas i$ Huntingtono liga sergancios seimos rekomenduoja neieskoti ir nezitréti
Youtube video apie liga, nes tai labiau traumatizuoja, negu padeda jgyti Ziniy.
Sitlome pasiziaréti Huntingtono ligos facebook'o tinklalapyje patalpinta video
apie Dominyko isgyvenimus.
Gyvenimas su nerimu sukelia nemazai ligy - isderina nervy sistema,
sukelia agresijos ispuoliy, panikos
priepuolius, didéja depresijos rizika... Galime padéti patys sau mazindami nerima,
todél reikia nebijoti ir iSdrjsti pasikalbéti su kuo nors, kas padéty dvejones,
baimiy nasta nusiimti nuo peciy.
Europoje su Huntingtono liga susijes jaunimas buriasi j mazas grupes,
kuriose palaiko vienas kita.
Nori prisijungti ir tu? Jeigu ir tu esi i$ Huntingtono liga serganciojo Seimos,
turi klausimy ir nori sutikti
Jjaunus Zmones su panasiu likimu, drasiai parasyk mums el:pastu: hdasociacija@gmail.com
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Lietuvoje kas metus vidutiniskai naujai susirgusiy Huntingtono liga konstatuojama apie 40 Zmoniy.
Bendras serganciyjy Huntingtono liga skaicius nuo 2014 mety nuolatos auga.

Huntingtono liga serganciy asmeny
skaicius
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Vertinant mokslinge literatiroje nurodomg ligos daZnj, Huntingtono ligos pacienty ir iki simptominiy asmeny
skaidius Lietuvoje galéty biti apie 350 - 550. Turindiy rizika susirgti3ia liga gali bati apie 1000 Zmoniy.

HL pasireitkia mazdaug 18 10000 Zmoniy. Zmonés, kurie nepaveldi mutavusiy geny, nesirgs Sa liga, taip pat
nesirgs i jy vaikai. HL ,neperioka per kantd’,
Genetiniaistyrimais yra jmanoma nustatyti, ar asmuo  turi”mutavusiy HL geny.
Pasauliné HL statistika. Nyderlanduose HD sergantiyjy yra
1500, rizika susirgti turi 4000 — 5000.

Cekijoje 440 sergandiyjy, rizika susirgti tur apie 1500 Imoniy.
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Artimyjy slaugymo jgudziai

Dazna visuotiné problema - SEIMOS NARIAI NETURI SLAUGYMO |GUDZIY,
ZINIY IR PATIRTIES

Slaugant artimajj, sergantj Huntingtono liga, batina turéti
specifiniy Ziniy, jgadziy ir daug kantrybés.

Daznas artimasis priverstas mokytis savaiminiu badu - mokantis
darant. Huntingtono ligos asociacija suteikia indidualiy
konsultacijy metu pagrindines Zinias, pasitlo naujoves bei
organizuoja seimos nariy slaugymo mokymus.

Kada prasideda slaugymo poreikis?
Slaugymo poreikis sergant Huntingtono liga atsiranda palaipsniui,
dazniausiai ne i$ karto,
nes liga progresuoja létai. Taciau jau ankstyvose stadijose gali
prireikti tam tikros pagalbos
ir prieziaros.
Ankstyvoje ligos stadijoje slaugymo poreikis grjstas pagalba su
dienotvarke, priminimais,
emociniu palaikymu, paskatinimu likti fiziskai ir socialiai aktyviam.
Viduringje ligos stadijoje slaugymo poreikis grjstas pagalba judant,
valgant, tvarkantis higiena,
apsauga nuo kritimy, traumy, pagalba su kasdieniais buities
darbais, pradéti planuoti ilgalaike priezitra.
Veélyvoje ligos stadijoje slaugymo poreikis gristas visapusiska pagalba:
maitinimas, perrengimas, higiena,
slaugymas lovoje, praguly, kvépavimo komplikacijy prevencija.
Dazniausiai reikalingos slaugos specialisty
paslaugos, kadangi tikétina, kad gali bati naudojamas maitinimo zondasi
rkitos priemoneés.

Pagrindiniai slaugymo jgadziai yra iSmokstami, taciau batinos Zinios apie
Huntingtono ligos eiga bei atitinkamy slaugymo priemoniy egzistavima.
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Kasdieniniam savarankiskumui palaikyti skirtos priemonés

D4 sutrikusios koordinacijos ir nevalingy judesiy sergandiajam Huntingtono liga gali daZnai biti sunku apsirengti.
Siekiant kuo didesnio ir il gesnio Zmogaus savarankikumo rekomenduojame aprangai naudoti lengvai uZsegamus,

susavaime prilimpantiai magnetais, kurie yra paslépti, drabuzius, kad Zmogus ilga galéty idaikyti pasitikéjimg

savimi, jog gali patsapsirengti. Batus rekomenduojame taip pat sulipdukais.

Nodads lrg dulmay grag foak wad(
Esant motoriniams sutrikimams biina sunku i3aikytiindg ir atsigerti, todd rekomenduojame apsvarstytiiriShandyti,

kokios kasdienés priemonésyra tinkamiausios jusy atveju. Zemiau pateikiama vizualinis paakinimas.
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Nuotaskx miks 360 Uformos Bmamsls
ok i s g pich i)

Dél sumagéjusio sgmoningumo sergantyss gali pamir3ti ar nesuprasti higienos svarbos.

D4 rijimo sutrikimy (disfagijos) burnoje gali kauptis maisto likudial. Gali atsirasti grybelinés,
bakterinés infekdijos, danteny kraujavimas, danty éduonis. Prasta bumoshigiena gali sukelti skausma,
uzdegima, bloga kvapa, maisto atsisakymg ir net infekdijas, kurios plinta j visg organizmg.
Délnevalingy judesiy sunku Bsivalyti dantis ar netilaikyti 3epetdj.

Siidlome pasinaudoti galimybe valyti dantis ultragarsiniu 360 laipsniy U formos Emaniuoju automatiniu
danty 3epetdiu.

Taip pat reikéty apZidréti po maitinimo burng, kad joje nelikty maisto likudiy.
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Emociné-psichologiné basena esant Huntingtono ligos atvejui Seimoje

Dazniausiai su Siais vidiniais is$Ukiais susiduria 3eimos nariai:
- Zinantys apie Huntingtono ligos atvejus savo 3eimoje, 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 paciy rizikos paveldéti arba jaucia baime ir nerima
dél broliy ar sesiy galimybeés 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
skaidius bendroje populiadjoje.
- vairios, visapusiskos kaltés jausmas nepaveldéjus Huntingtono ligos, pries kitus
brolius/seses, kurie paveldéjo.

Rizika turintys susirgti bei kiti Seimos nariai skatinami vienytis su kitais Huntingtono
ligos asociacijos nariais siekiant teikti psicho-socialine parama, uztikrinant teisiy
gynima bei sukuriant savitarpio pagalbos mechanizma.

Tinkama emociné parama ir psichologiné pagalba seimos nariams yra bitina,
nes $i liga kelia didelj emocinj ir psichologinj krivj tiek serganciam 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 leidzia atrinkti sveikus

embrionus ir uzkirsti kelig genetinés ligos perdavimui.




Zurnalas Nr.3
Huntingtono ligos asociacija

Baldai, skirti Huntingtono liga sergantiesiems

HUNTINGTON-BED
TOM

Artas

Tobula forma skirta Huntingtono liga serganciyjy nevalingy judesiy valdymuiir auk3tos kokybés
apmusala garantuojaoptimaly sédéjimo ir guléjimo komforta. Jprastos pagalvélés greitai susidévi
dél daugybés judesiy.

Sukurtas pagalvés uzvalkalas, pasizymintis itin dideliu atsparumu trindiai.

Huntington prieZidros baldai yra tvirtiir stabil s, atsparus nevalingiems paciento judesiams ir ultikrina

maksimaly saugumg tiek vartotojui, tiek slaugytojui.
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Ankstyvoji pagalba

Huntingtono ligos asociacija teikia ankstyvosios pagalba paslauga - konsultacija:
- suaugusiems, turintiems tiesiogine rizika susirgti
- tévams, kuriy vaikai turi rizika susirgti

- besikreipiantiems Seimos nariams.

Besikreipian¢iam teikiamos konsultacijos apima:

- Zinias apie Huntingtono liga bei eiga

- psichologing paramga bei apsisprendima dél diagnozés nustatymo
- konsultacija, nuo ko pradéti norint diagnozuoti Huntingtono liga
- savitarpio pagalbos pasialymus

- gina serganciyjy bei rizika susirgti turinciyjy teises

Konsultacijos teikiamos telefonu ir/ar el.pastu.
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Jums atrodo, kad tik jus susiduriate
su sunkumais, iskylanciais del
Huntingtono ligos?

SVARSTOTE, BUOTE,
NEZINOTE, SU KUO
PASIKONSULTUOTI?

SUSISIEKITE DEL KONSULTACIJOS

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

Jusy privatumas saugomas

u



Zurnalas Nr.3
Huntingtono ligos asociacija

PADEKA

ASMENS SU NEGALIA TEISIY
APSAUGOS AGENTURA

FRIE LIETUYOS RESPUBLIKCS SOCIALINES
APSAUGOS IR DARBO MINISTERIIOS

Zurnalo leidyba finansuojama 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
Zinomuma siekiant mazinti socialine atskirtj Zzmoniy, sergandiyjy arba turindiy 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
veikly, 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 Seimy nariy ir visuomenés informuotuma
negalios klausimais.
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