Apivalga

Huntingtono liga (HL) yra autosominé dominantiné neurodegeneraciné reta liga, kurios paveldéjimo tikimybé yra 50 %. Ja vienodai serga ir vyrai, ir moterys. Simptomai apima
motorinius, kognityvinius ir elgesio pokycius, kurie paprastai iSryskéja brandZziame amziuje. Jaunatviné HL (pradzia iki 21 mety amZiaus) progresuoja greiciau ir nepaliaujamai.

FAZES 1 — Pries pasireiSkiant HL 2 - Pirmieji simptomai 3 - Diagnozé 4 - Gydymas 5 - Stebésena
Klinika Pries pasireiskiant HL pastebimi | Peréjimas nuo ikisipmtominés HL iki pirmuyjy Diagnozé nustatoma remiantis Siuo metu néra veiksmingy liga prieinamy gydymo | Pagrindiniai tikslai - kuo ilgiau
nespecifiniai klinikiniai simptomy gali bati suprantami kaip kity sutrikimy neurologiniais ir genetiniais tyrimais. bady. Simptomai turéty bati jvardijami ir gydomi iSlaikyti funkcijas ir
poZymiai, pvz., nezymus poZymiai. Tai dar labiau apsunkina diagnozés Genetinius tyrimus galima atlikti nuo 1993 | atsizvelgiant j funkcine svarba. Keletas esamy savarankiskuma. Fizinis aktyvumas,
kognityviniai ar elgesio nustatyma. Jprastai HL pradZia apibréziama kaip m. Atskleisti genetinj statusa yra vaisty buvo pritaikyti HL motoriniams ir elgesio psichologiné gerové ir mityba yra
pokyciai. Dauguma serganciyjy akivaizds motorikos sutrikimai. Taciau dazniau sudétinga ir gali tureéti jtakos tiek simptomams gydyti. Pagalbiné terapija atlieka pagrindinés sritys, kurias reikia
HL susiduria su artimaisiais anksciau pasireiskia nemotoriniai simptomai. pacientams, tiek jy Seimoms. Teigiamas svarby vaidmenj kontroliuojant HL simptomus. stebéti ir valdyti, kad pageréty
giminaiciais, kurie taip pat gali HL pasireiskia trijy tipy simptomais: HL testas gali turéti jtakos ateities gyvenimo kokybé (GK). Vélyvosios
sirgti Sia liga. 1) motoriniai - pvz., choréja, kalbos ir rijimo kartoms ir paspartinti svarbius gyvenimo stadijos HL pacientams reikés
sutrikimai arba distonija. sprendimus, pavyzdZziui, Seimos nuolatinés prieZidros ir pagalbos.
2) kognityviniai: pvz., vykdomuyjy funkcijy, planavima. Prognostinis genetinis tyrimas
démesio, prisiminimo ar emocijy reguliavimo nerekomenduojamas besimptomiams
sutrikimai. vaikams ir jaunesniems nei 18 mety
3) elgesio: pvz., depresija, nerimas, apatija, paaugliams. Labai svarbu tinkamai
dirglumas, agresija ar miego sutrikimai. konsultuoti genetiniais klausimais.
1$sakiai Zmoneés, kuriems gresia HL Néra dviejy vienody HL serganciy pacienty, o HL simptomy sudétingumas lemia dazng Sveikatos prieziros specialistams daznai triksta HL nepaliaujamai progresuoja,
rizika baiminasi ligos pradzios. kadangi pokyciai vyksta palaipsniui, ligos pradziai klaidingg diagnoze. Daznai genetikos visapusisko ligos sudétingumo supratimo. Dél todél pacientai ir jy Seimos nariai
DazZnai pasitaikancios jveikos nustatyti gali prireikti mety. Kadangi HL yra reta skyriai, klinikinés praktikos ir moksliniy emocinio streso, kognityviniy ir elgesio pokyciy stengiasi prisitaikyti prie didéjanciy
strategijos yra simptomy liga, sveikatos prieZilros specialistai daznai tyrimy centrai per mazai bendradarbiauja, | pacientai daznai nekreipia démesio j simptomus sunkumy ir nepalankiy pasekmiy.
slopinimas ir bandymas juos susiduria su sunkumais nustatant diagnoze ir kad baty uztikrintas sklandus pacienty arba juos neigia ir nepripazjsta, kad jiems reikia Seimos ir sveikatos priezitros
ignoruoti. Sveikatos priezitros praleidzia svarbius klausimus apie Seimos istorijg. peréjimas nuo diagnozés nustatymo iki gydymo ir paramos. Tai sukelia didelj stresg specialistai stengiasi, kad pacientai
specialistai daznai neZino apie tolesnio gydymo. Pacientai ir Seimos Seimai. Gydymo plang reikia reguliariai keisti bty aktyvis ir motyvuoti, kuo
subtilius pokycius, kurie gali nariai turéty bati informuojami apie HL atsizvelgiant j simptomy jvairove ir progresavima. ilgiau islikty stabili jy bakle.
turéti jtakos savijautai ir asociacijy egzistavima. HL yra Seiminé Pirmenybé teikiama monoterapijai gydant choréja,
kasdienei veiklai. liga, todél giminaiciai daznai neZino arba nes kombinuotas gydymas didina nepageidaujamo
nepakankamai jvertina paveldéjimo rizika. | poveikio rizika ir gali apsunkinti nemotoriniy
simptomy gydyma. Taciau daznai reikia taikyti
papildoma gydyma antidepresantais arba gydyti
kitus sutrikimus, pavyzdZiui, miego sutrikimus ar
elgesio pokycius, o tai taip pat didina
nepageidaujamo poveikio rizika.
Tikslai Sviesti sveikatos prieZitros Sveikatos priezitros specialistai iesko atitinkamy Nustatyti tikslig ir greitg HL diagnoze. Sudaryti daugiadisciplinines komandas, j kurias UZmegzti pasitikéjimu grjstus

specialistus apie HL ypatumus,
pries atsirandant klinikiniams
pozymiams, kad jie galéty laiku
suteikti reikiama ir pritaikyta
pagalba. UZmegzti gerus
paciento ir sveikatos priezilros
specialisto santykius dar pries
prasidedant ligai.

Ziniy, kad HL diagnozé bty nustatyta tinkamu
metu kiekvienam pacientui ir jo $eimai. Sviesti
Seimas apie HL simptomy triadg ir apie tai, kaip
veiksmingai valdyti ir ieSkoti pagalbos ligos eigoje.

UZtikrinti gerg tolesnés prieZitros procesa
ir paramos tinklus pacientams ir jy
Seimoms. Vaikams ir paaugliams,
sergantiems juveniline HL, turéty bati
sudarytas individualus ugdymo planas. HL
sergantys Zmonés turéty galimybe gauti

jeity neurologas, genetikas, psichologas,
neuropsichologas, slaugytojas, psichiatras,
kineziterapeutas, logopedas, socialinis
darbuotojas, ergoterapeutas ir dietologas.
UZtikrinti tinkama terapijg kiekvienai HL stadijai.
Sitlyti tinkamg parama, mokymus ir iSteklius
Seimos nariams ir prieZilros paslaugy teikéjams.

santykius, kurie palengvinty
nuolatinj pacienty, jy Seimy ir
sveikatos priezitiros specialisty
bendradarbiavima. Padidinti
reguliarig galimybe Seimoms gauti
jvairiy sriciy specialisty komandos
konsultacijas ir parama. Sviesti
sveikatos prieZitros specialistus,
dirbancius klinikiniuose skyriuose ir




HL asociacijos teikiamga tarpusavio slaugos namuose, apie specifinius
parama. pacienty, serganciy vélyvosios
stadijos HL, poreikius.

Atkreipkite démesj, kad tam tikri terminai (pvz., slaugos paslaugos namuose, bendrosios praktikos gydytojas, fizioterapija) apima ne tas pacias paslaugas visose ES $alyse ir jvairiose Salyse gali
skirtis.
Pacienty teisiy gynimo grupés daznai gali suteikti paramos ir iStekliy pacientams ir jy S$eimoms.

Atsakomybés apribojimas
ERN-RND konkreciai atsisako bet kokiy prekinio tinkamumo ar tinkamumo konkrec¢iam naudojimui ar tikslui garantijy. ERN-RND neprisiima jokios atsakomybés uz bet kokius suzalojimus ar Zalg
asmenims ar turtui, atsiradusig dél Sios informacijos naudojimo ar su ja susijusig, taip pat uz bet kokias klaidas ar praleidimus.
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