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2. LIGOS NUSTATYMAS IR GYDYMAS

2.1. Kaip Si liga diagnozuojama?

Visy pirma jtarti DIRA leidzia nurodyti vaiko ligos pozymiai. DIRA liga
gali buti jrodyta tik genetiniais tyrimais. Diagnozeé patvirtinama, jeigu
pacientas turi 2 mutacijas, po vieng is kiekvieno tévo. Genetiniai tyrimai
gali buti 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 ligai suaktyvéjus.

ISnykus simptomams, Sie tyrimai kartojami, kol rodikliai pasiekia
normos ribas ar prie jy priartéja.

Nedidelis kraujo kiekis reikalingas genetiniams tyrimams atlikti. Vaikai,
kurie visg gyvenima vartoja anakinrg, reguliariai turi atlikti kraujo ir
Slapimo tyrimus buklei stebéti.

2.3. Ar Sia liga galima gydyti / iSgydyti?
Liga néra iSgydoma, bet gali buti kontroliuojama visg gyvenimg
vartojant anakinrg.

2.4. Kaip gydoma Si liga?
DIRA negali bati tinkamai kontroliuojama vaistais nuo uzdegimo.
Didelémis kortikosteroidy dozémis galima iS dalies kontroliuoti ligos
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simptomus, bet neiSvengiamai atsiranda nepageidaujamy reiskiniy.
Nuskausminamieji reikalingi kauly skausmams sumazinti tuo laiku, kol
prades veikti anakinra. Anakinra yra dirbtinai sukurtas IL-1RA -
baltymas, kurio sergantiems DIRA truksta. Kasdienés anakinros
injekcijos yra vienintelis veiksmingas DIRA gydymo budas. Atkurus
IL-1RA atsargas, ligg galima suvaldyti ir uzkirsti kelig jos atsinaujinimui.
Pritaikius gydymag po diagnozés nustatymo, vaikas visg gyvenima
kasdien tures leistis vaistus. Gydant kasdienemis injekcijomis, daugeliui
pacienty simptomai iSnyksta. Taciau kai kuriems pacientams
pasiekiamas tik dalinis organizmo atsakas. Vaisto dozés negalima keisti
nepasitarus su gydytoju.

Jeigu pacientas nustoja leistis vaistus, liga grjzta. Kadangi ji gali buti
mirtina, negalima nutraukti gydymo.

2.5. Koks vaisty Salutinis poveikis?

Labiausiai varginantis Salutinis poveikis yra skausminga reakcija vaisto
leidimo vietoje, kaip jgélus vabzdziui. Skausmas ypac juntamas
pirmosiomis gydymo savaitemis. Pacientams, sergantiems ne DIRA ir
gydomiems anakinra, vystosi infekcijos, taCiau neaiSku, ar toks pat
Salutinis poveikis pasireiks ir DIRA sergantiems pacientams. Kai kurie
vaikai, gydomi anakinra nuo kity susirgimy, priauga nepageidaujamo
svorio, bet taip pat néra zinoma, ar taip nutiks ir pacientams,
sergantiems DIRA. Anakinra naudojama vaikams gydyti tik nuo 21
amziaus pradzios, taigi dar néra pakankamai duomeny apie ilgalaikius
vaisto sukeliamus Salutinius reiskinius.

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 néra.

2.8. Kokie periodiniai sveikatos patikrinimai reikalingi?
Gydomi vaikai turi maziausiai 2 kartus per metus atlikti kraujo ir
Slapimo tyrimus.
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2.9. Kiek liga tesiasi?
Sia liga sergama visg gyvenima.

2.10. Kokia ilgalaiké ligos prognozé (galima baigtis ir eiga)?
Jei gydymas anakinra pradedamas anksti ir tesiamas pagal
rekomendacijas, vaikas, sergantis DIRA, greiCiausiai galés gyventi
normaly gyvenima. Jei diagnozé nustatoma vélai arba nesilaikoma
gydymo rezimo, kyla rizika, kad liga suaktyvés: gresia augimo
sutrikimai, sunkios kauly deformacijos, odos randéjimas ir galiausiai
mirtis.

2.11. Ar imanoma visiskai pasveikti?
Ne, nes tai genetiné liga. Taciau visg gyvenimg vartodamas vaistus
pacientas gali gyventi normaly gyvenima be jokiy suvarzymy.
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