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2. LIGOS NUSTATYMAS IR GYDYMAS

2.1. Kaip Si liga diagnozuojama?

genetiniais tyrimais. Diagnoze patvirtinama, jeigu pacientas turi 2
mutacijas, po vieng is kiekvieno tévo. Genetiniai tyrimai gali bati
prieinami ne kiekviename tretinio lygio centre.

2.2. Kuo svarbus tyrimai?

Kraujo tyrimai (eritrocity nusedimo greitis (ENG), CRB, bendrasis kraujo
tyrimas ir fibrinogeno koncentracija) svarbus siekiant nustatyti
uzdegimo mastg ir anemija ligai suaktyveéjus.

Sie tyrimai periodiskai kartojami, kol rodikliai pasiekia normos ribas ar
prie jy priarteja. Nedidelis kraujo kiekis reikalingas genetiniams
tyrimams atlikti.

2.3. Ar Sia liga galima gydyti / iSgydyti?
Majeed sindroma galima gydyti, bet Si liga néra iSgydoma, nes ji
genetine.

2.4. Kaip gydoma Ssi liga?

Néra standartizuoto budo gydyti Majeed sindromg. Pirmiausia CRMO
paprastai gydomas nesteroidiniais vaistais nuo uzdegimo (NVNU). Fiziné
terapija taikoma siekiant iSvengti raumeny atrofijos ir kontraktlry. Jeigu
néra CRMO atsako | gydyma NVNU, ligai ir odos pazeidimams
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kontroliuoti gali buti naudojami kortikosteroidai. Del ilgalaikio
kortikosteroidy naudojimo kyla komplikacijy, todél vaikams gydyti jie
skiriami ribotai. Neseniai 2 vaikams, gydomiems anti-IL1 vaistais, buvo
nustatytas geras atsakas. CDA gydoma eritrocity mases transfuzijomis,
jeigu yra indikacijy.

2.5. Koks vaisty Salutinis poveikis?

Vartojant gliukokortikoidus, galimas svorio padidéjimas, veido
patinimas, nuotaiky kaita. Skiriami ilgg laika, jie gali sulétinti augima,
sukelti osteoporoze, aukstg kraujospudj ir diabeta.

Labiausiai varginantis Salutinis poveikis yra skausminga reakcija vaisto
leidimo vietoje, kaip jgélus vabzdziui. Skausmas ypac juntamas
pirmosiomis gydymo savaitemis. Pacientams, gydomiems anakinra ar
canakinumabu nuo kity ligy nei Majeed sindromas, linkusios pasireiksti
infekcijos.

2.6. Kiek trunka gydymas?
Gydymas trunka visg gyvenima.

2.7. Ar gali padéti netradiciniai gydymo metodai?
Jokiy alternatyviy ar netradiciniy Sios ligos gydymo budy nezinoma.

2.8. Kokie periodiniai sveikatos patikrinimai reikalingi?

Vaika turéty reguliariai (maziausiai 3 kartus per metus) apziuaréti vaiky
reumatologas, kuris prizitri bei kontroliuoja ligos eigg ir atitinkamai
pritaiko gydymag. PeriodiSkai atliekamas bendrasis kraujo tyrimas ir
umios fazeés baltymy tyrimas, siekiant kontroliuoti uzdegima ir jvertinti,
ar reikia eritrocity mases transfuzijos.

2.9. Kiek liga tesiasi?
Sia liga sergama visg gyvenima, taciau ligos aktyvumas su laiku gali
Kisti.
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2.10. Kokia ilgalaiké ligos prognozé (galima baigtis ir eiga)?
llgalaiké prognozeé priklauso nuo ligos sunkumo, ypac nuo
diseritropoetinés anemijos sunkumo ir komplikacijy. Jeigu liga
negydoma, gyvenimo kokybé prasta deél besikartojancio skausmo,
|étineés anemijos ir galimy komplikacijy, tokiy kaip kontrakturos ir
raumeny atrofija.

2.11. Ar imanoma visiskai pasveikti?
Ne, nes tai genetine liga.
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