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Gimimo data

Lytis

Pirminé diagnozé

Leukoencefalopatija su smegeny kamieno ir nugaros smegeny pazeidimu ir laktaty padidéjimu (LBSL)
- taip pat vadinama Mitochondrinés Aspartyl-tRNR Sintetazés nepakankamumu

Papildomos diagnozeés

Vaistai/Papildai "1 “Mito Kokteilis” (komponenty saragas/dozés)
Alergijos
Sritis Specialistas Telefono nr.

Seimos gydytojas

Neurologas

MedZziagy apytakos
specialistas

Genetikas

Vaistininkas

Reabilitologas

Ergoterapeutas

Kineziterapeutas

Logopedas

Dietologas/Mitybos
specialistas

Palliatyvi pagalba

Psichologas

Socialinis darbuotojas
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| Apiebikle .

Apie bukle

Leukoencefalopatija su smegeny kamieno ir nugaros smegeny pazeidimu bei laktaty padidéjimu (LBSL) yra
ypatingai retas, progresuojantis neurologinis sutrikimas, kuris paZeidZia galvos ir nugaros smegenis. LBSL
sukelia DARS2 geno mutacijos. DARS2 genas duoda organizmui instrukcijas fermento mitochondrinés aspartil-
tRNR sintetazés gamybai. Dél DARS2 geno mutacijy, tam tikros nervy sistemos dalys neturi pakankamai
energijos kokybiskai funcionuoti, tai jtakoja mielino funkcijg ir gamyba.

Svarbiausi aspektai

GALVOS TRAUMA - Pacientai, sergantys LBSL yra ypatingai paZeidZziami. Galvos traumos gali sukelti labai
sunkias pasekmes. Rekomenduojama nuoseklus neurologinis jvertinimas, iSpléstinis stebéjimas ir
Zemesnis slenkstis dél vaizdiniy tyrimy.
BUKLE SUNKINACIOS APLINKYBES - jei jmanoma - idvengti, kitais atvejais gydyti greitai ir agresyviai.

[] Kars¢iavimas ) Dehidratacija [l Badavimas [ Perkaitimas (] Hipotermija
INFEKCIJA — Atidziai ieSkoti karsc¢iavimo ar infekcijos simptomy priezasties. Gydyti agresyviai.
VAISTY TARPUSAVIO SAVEIKOS - Kad palaikyti tinkamus medziagy apykaitos poreikius, pacientai gali
vartoti “mito kokteilius” (stiprius antioksidantus ir amino rugstis) pagal individualy recepta.
Konsultuokités su farmacininku ir/ar gydytoju, kuris Zino mitochondrinius sutrikimus ir jy gydyma.
Papildomi tyrimai gali bati indikuotini.
VERTINIMAS - Paciento gyvybiniai rodikliai (ypatingai kiino temperatira), tyrimy rezultatai, ir pan., gali
bati uz rekomenduojamos normos riby. Klauskite apie paciento individualias vertes ir pasitikékite
pacientu/jo tévais, kaip ekspertais kalbant apie jy “normalias” vertes.
UZSITESES ATSIGAVIMO LAIKOTARPIS — Paciento atsigavimas gali bati ilgesnis negu tikimasi. Planuokite
iSpléstinj operacijos, anestezijos, ligos, traumos, sunkinanciy aplinkybiy (Zr. auksciau) ir/ar vaisty
pakeitima, stebéjimg ir ilgesnj atsigavimo plana.
SIUNTIMAS IR KITI VEIKSMAI: Pacientams turéty bati patarta nedelsiant po iSraSymo kreiptis j savo
pirminés sveikatos priezZilros paslaugy teikéjg - Seimos gydytojg, neurologg ir (arba) medziagy apykaitos
specialistg. Gali blti indikuotinis papildomi tyrimai buklés stebéjimui. Ergoterapeuto ir kineziterapeuto
konsultacijos pagal poreikj. Nukreipkite naujiems prieZitiros komandos specialistams, jeigu yra poreikis.
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BDEVASEL juntami simptomai (gali pirma kartg pasireiksti ar pablogéti po sunkincio jvykio)
Mobilumo isSakiai

[l Nuovargis

[l Energijos trukumas

[1 Karséio/salcio
netoleravimas

(] Viduriy uzkietéjimas

1 Rijimo sutrikimas
(disartrija)

O O od

Pusiausvyros sutrikimas
Eisenos sutrikimas
Ataksija

SpastisSkumas

O O o0oo-g o

Galvos skausmas
Nistagmas

Traukuliai

Periferiné neuropatija
Neuropatinis skausmas
Saltos gal@inés (ypatingai
pédos)

Sveikatos paslaugy teikéjas

Teikéjo vardas:

Data:

Parasas:

Kontaktai:
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