
საქართველოში გერმანიის ფედერალური რესპუბლიკის საელჩოს


თქვენი ა.წ. 4 ივნისის N53345 წერილის პასუხად, გაცნობებთ, რომ:
a) და  b):  
Mirage სინდრომი წარმოადგენს თირკმელზედა ჯირკვლების სინდრომული ჰიპოპლაზიის ფორმას, რომელიც ხასიათდება მიელოდისპლაზიით, ინფექციით, ზრდის შეფერხებით, თირკმელზედა ჯირკვლების ჰიპოპლაზიით, გენიტალური ფენოტიპების დარღვევით, ენტეროპათითი. აღნიშნული მდგომარეობა ხშირად სრულდება ფატალურად სიცოცხლის პირველ 10 წელში (ძირითდად ინვაზიური ინფექციების შედეგად).
Mirage სინდრომი გამოწყვეულია 7q21 ქრომოსომაზე SAMD9 (610456) გენის ჰეტეროზიგოტური მუტაციით.
მოცემული კომბინირებული პათოლოგია ცალკე სინდრომად გამოყოფილ იქნა 2016 წელს (Narumi et al.), რის გამოც რთულია ვიგულისხმოთ, რომ ჩვენს ქვეყანაში უკვე დაფიქსირებული მსგავსი კლინიკური შემთხვევა და არსებობს ამ სინდრომის მართვის (დიაგნოსტიკისა და მკურნალობის) გამოცდილება.
შესაბამისად, თქვენს წერილში დასმულ a) და b) კითხვებზე გპასუხობთ, რომ ზემოხსენებული სინდრომის მკურნალობა საქართველოში შეუძლებელია პრეცენდენტისა და გამოცდილების არარსებობის გამო.
c) და d):
საქართველოში ბავშვთა ასაკის მწვავე მიელოიდური ლეიკემიის AML- ის მკურნალობა - ხდება AML-BFM-2004  ქიმიოთერაპის,  ყველა დიაგნოსტიკური პროცედურისა და მულტიდისციპლინური მიდგომის ხელშეწყობით. ღეროვანი უჯრედების გადანერგვა ქვეყანაში შეუძლებელია.
e) და f):
მიელოდისპლაზიური სინდრომით (MDS) დაავადებული პაციენტის მკურნალობა საქართველოში შეზღუდულია ყველა ასაკის ბავშვებში და მოიცავს მხოლოდ პალიატიურ პროცედურებს, როგორიცაა სისხლის კომპონენტის ტრანსფუზია, ანტიბიოტიკებით მკურნალობა, რადგან ჩვენთან არ არის ღროვანი უჯრედების გადანერგვის სერვისი, რაც ამ პაციენტების ძირითადი მკურნალობის მეთოდია.

i) 
a) საქართველოში მირაჟის სინდრომის დიაგნოსტიკა და მკურნალობა ვერ ხერხდება;
b) მწვავე მიელოიდური ლეიკემიის სადიაგნოსტიკო და  სამკურნალო ღონისძიებები სრულად არის შესაძლებელი (გარდა ღეროვანი უჯრედების ტრანსპლანტაციისა);
c) მიელოდისპლაზიური სინდრომის სამკურნალო ღონისძიებები შეზღუდულია;

j)  
გამომდინარე იქიდან, რომ  საქართველოში დაავადება „მირაჟის სინდრომი“ არ გამოვლენილა, ის არ არის შეტანილი სახელმწიფო პროგრამით დაფინანსებულ ნოზოლოგიათა ნუსხაში. ამდენად, სახელმწიფო პროგრამის ფარგლებში მისი მკურნალობის ხარჯები ვერ ანაზღაურდება.
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