 Preguntas y respuestas de dr ; van der Knaap( vwm)
Pregunta: Vómitos / Convulsiones / Epilepsia ?

· Respuesta : No los he visto, pero creo que, efectivamente, la epilepsia puede explicar parte o la totalidad de la misma. El vómito se ve en VWM cuando los pacientes caen en coma, pero que no es el caso aquí. No sé por qué están los vómitos a veces, pero no  lo consideran como evidencia de deterioro.

Pregunta: ¿Qué medicamento usar para las convulsiones?
· Respuesta: "Keppra suena como una buena idea"

 

Pregunta: Estómago lastimar?
· Respuesta: Un estómago no se daña por parte de VWM cach

 

Pregunta: riesgo de anestesia con VWM CACH ?

 

Respuesta: Varía dependiendo de la severidad de la condición del paciente. No podía ser mucho más específico en este momento, pero espera ganar más comprensión a medida que continúa la investigación. He aquí su comentario: La anestesia es un problema. He visto a pacientes bastante estable con VWM, que se sometió a la anestesia para un procedimiento y no hizo nada, pero también he visto a pacientes que son frágiles que en repetidas ocasiones se deterioraron aún con anestesia ligera. Tengo la impresión de que principalmente pacientes con las variantes graves son sensibles. No estoy seguro de si está relacionado con un medicamento anestésico específico. Estoy seguro de que es la anestesia, debido a que la anestesia fue de resonancia magnética y no para la cirugía. Me temo que en los pacientes frágiles la cirugía en sí puede ser también un estrés no deseados ".

 

 

Pregunta: Prueba de hermanos no sintomáticos?
· Respuesta: Prueba de hermanos no sintomáticos es una decisión personal. Algunas personas quieren certeza, incluso si es negativo.Algunas personas quieren saber si deben tomar las precauciones necesarias. Algunas personas no quieren saber. Yo diría que la decisión es suya. Si la pregunta que se cierne, entonces podría ser mejor probar. Es cierto que los signos de la enfermedad no son necesariamente los mismos para los hermanos.

Pregunta: Prueba de Portador?
· Respuesta: No, no se recomienda la prueba de portador , pero también no rechazarlo. Su oportunidad de ser ing portador es del 50%.La probabilidad de que sus hijos de ser portador es del 25%. Si sus hijos se casan con alguien que es totalmente ajeno, esa persona comparte el riesgo soporte general para VWM, que será en algún lugar alrededor de 1: 200 o más bajo. Eso significa que mientras sus hijos se casan con alguien que es totalmente ajeno, el riesgo de recurrencia es extremadamente bajo. Con las pruebas que podemos determinar quién lleva la mutación familiar. Para la persona no relacionada, también podemos hacer la prueba, pero no podemos buscar una mutación específica. Eso significa que nunca podemos estar 100% seguro de que el gen tiene ninguna mutación. Eso significa que con mucho trabajo, conseguimos una pequeña posibilidad de reducirse, pero no cero. Todos llevamos mutaciones, pero simplemente no sabemos qué. Vivimos con esas pequeñas oportunidades. "

 

IMPORTANTE RECORDAR : soldadosdeainara.com - Actualmente no existe tratamiento para la fuga de la sustancia blanca. Lo mejor que podemos hacer ahora es tratar los síntomas y tratar de ...

. 1 Evite los golpes (llevar casco de protección) - Evite las actividades donde es más probable cabezas golpes. Incluso los pequeños golpes en la cabeza pueden provocar una disminución. Los deportes de contacto deben evitarse por completo. Allí ar e varios tipos de protección para la cabeza que pueden ser útiles para otras actividades, como jugar al aire libre o en bicicleta.

2. Evite Fiebres (alta temperatura) - dar Tylenol / Motrin (reacción en cadena) de inmediato y continuar hasta que esté seguro de que la fiebre haya desaparecido. Vacunas contra la gripe anual para el paciente y la familia entera, tan pronto como las vacunas estén disponibles. El ibuprofeno se debe administrar durante unos días con todas las vacunas, incluyendo la vacuna contra la gripe para evitar la fiebre que puede seguir inmunizaciones. Tratar incluso una fiebre leve agresivamente. Enseñe a su médico para ser liberal con antibióticos, durante los meses de invierno profiláctica de antibióticos (Bactrim) se recomienda especialmente para los niños pequeños. Tomar antibióticos en bajas dosis de mantenimiento  durante los meses de invierno, cuando los resfriados y la gripe son más probables.Evite el contacto con personas enfermas.

3. Evite el estrés fisiológico / Celular - como la cirugía / sometiéndose. Si su hijo tiene que tener una cirugía o tiene que ser sometido por favor pida diferente anestésico y explicar a los médicos que con VWM que puede causar el deterioro ...

"Pedimos Prof. van der Knaap sobre el riesgo de anestesia con VWM y ella respondió que varía dependiendo de la gravedad de la condición del paciente. No pudo ser mucho más específico en este momento, pero espera ganar más comprensión a medida que continúa la investigación. He aquí su comentario:.. La anestesia es un tema que he visto pacientes más estables con VWM, que se sometió a la anestesia para un procedimiento y no hizo nada, pero también he visto a pacientes que son frágiles que en repetidas ocasiones se deterioraron aún con anestesia ligera tengo el impresión de que principalmente pacientes con las variantes graves son sensibles. No estoy seguro de si está relacionado con un medicamento anestésico específico. Estoy seguro de que es la anestesia, debido a que la anestesia fue de resonancia magnética y no para la cirugía. Me temo que en frágil pacientes la cirugía en sí también puede ser un estrés no deseados ".

4. Evite la privación de aminoácidos , por ejemplo, cuando su niño está vomitando y hospitalaria administra glucosa en forma de IV que causa la privación de aminoácidos .. (aminoácidos hambre no es algo que se produce directamente. Así líquido en los ácidos y aminoácidos fase aguda añadido dentro de las 24 horas)

5. Evite panico Extremo  - Dr. van der Knaap sí dijo que el miedo es como un disparador para el declive es muy raro.
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