Vizsgalati protokoll a
tumorszliréshez/azonositashoz
1-es tipusu
neurofibromatozisban

szenvedo egyéneknél

Az 1-es tipusu neurofibromatdzis tumorkezelésére vonatkozd ezen

irdnymutatds a rendelkezésre all6 legjobb bizonyitékok és az e teriilet European
oy L o Reference

szakért8inek konszenzusa alapjan készilt, rendszeresen frissitik, hogy Network

tikrozze a bizonyitékok valtozasait.

Az elvéras az, hogy a klinikusok az irdnymutatds alapjan adjak a kezelést,
hacsak nincs nyomds klinikai ok arra, hogy a betegnek eltérd kezelést
indikaljanak.
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Vizsgalati protokoll a tumorsziiréshez/azonositashoz 1-es tipust neurofibromatézisban szenvedd egyéneknél

Vizsgalat

Intervallum

Eletkor (év) / jelzés

Evidencia*

Referencia®

Optikai utvonali glioma

Klinikai vizsgalat: 1. Vizudlis vizsgalat
2. Fundoszkdpia 3. Latomezdk 4. Optikai
koherencia tomogréfia

1-3: Legalabb évente
4: Amikor lehetséges

0-8

1. Er6s
2. Er6s
3. Mérsékelt
4. Mérsékelt

7.2&9.2 (rec. 1-4)

Vizualis sz(irés

Evi

8 —a serdlSkorbdl a felnétté valds

Mérsékelt

2 &9.2 (rec. 5-6)

Agyi vagy gerincgliéma

Betegtorténet / Agydaganatok vizsgalati jelei

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Mérsékelt

3 & 9.3 (gyermekek)
9.4 (felnéttek)

Plexiform neurofibréma

Klinikai vizsgalat

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Mérsékelt

. 1-2)

Egész test MR

Egyszer

Atmeneti serdiilékor -felnétt

Gyenge

7.2
7.3
7.4
7.5
7.5

. 3-4)

MPNST + ANNUBP

Klinikai vizsgalat + anamnézis felvétel

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Erés

. 1-2)

Regiondlis MR ®FDG PET MR-rel vagy *FDG PET
CT-vel kombindlva

Jelzésre

Rosszindulatd daganat gyanuja

Mérsékelt

Orbitalis és periorbitélis
Plexiform neurofibréma

Klinikai felmérés, fénytorési hiba, latémez6k,
szemmozgas

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Erés

BGr neurofibréma

Klinikai vizsgalat

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Erés

Gasztrointesztinélis stroma
tumor

Klinikai vizsgalat + anamnézis felvétel

Minden megjelenés

Serdiilkor és felnéttek

Mérsékelt

. 1-2)

Hasi MR vagy CT

Jelzésre

A jelenlét klinikai gyanuja a tiinetek
alapjan

Mérsékelt

. 4)

Phaeochromocytoma és
paragangliéma

Biokémiai sz(irés

Jelzésre

Emelkedett vérnyomas

Mérsékelt

0 & 9.10 (rec.

Biokémiai sz(irés

Jelzésre

Terhes nék
Fontolja meg, hogy a tervezett m(itét
dltalanos érzéstelenitést igényel-e

Gyenge

10 &9.10 (rec.

Emlédaganat

MR

Evi

30-50

Mérsékelt

Eml@sz(irés nemzeti iranyelvek szerint az altalanos lakossag szamara

> 50

Mérsékelt

Az ujjak glomus daganatai

Tinetek sz(irése és szemrevételezés

Minden megjelenés

Minden korosztaly, klinikai gyanu

Mérsékelt
(Kor, Gyenge)

Fiatalkori myelomonocytds
leukémia

A normal klinikai rutin részeként: a beteg
kortorténete és fizikalis vizsgalata

Minden megjelenés

<12

Mérsékelt

. 1-2)

Pszichoszocialis
szikségletek

* Ez a mindsités publikalt cikkeken és szakért6i konszenzuson alapul: el

Pszichoszocialis jolét és neuropszicholdgiai
mikodés

Minden megjelenés

Minden korosztaly

Gyenge

s — szakért6i konszenzus ES konzisztens bizonyiték, mérsékelt — szakértdi konszenzus ellentmondd

bizonyitékokkal ES/VAGY j bizonyitékokkal, amelyek val6szintileg alatamasztjak az ajanlast, gyenge — szakértsi tobbségi dontés kovetkezetes bizonyitékok NELKUL. A Ha
manifesztaciot taldl, kérjiik, olvassa el a kovetkezd fejezeteket a megfigyelt manifesztacié kezelésére és kezelésére vonatkozd Utmutatdban. MPNST = rosszindulatu periférias
ideghiively daganat, ANNUBP = Bizonytalan biolégiai potenciéllal rendelkezé atipikus neurofibromatézus daganat. Jegyzet. MR = magneses rezonancia képalkotds; **FDG PET MR = 18F-
fluordezoxigliikoz pozitronemissziés tomogréfia magneses rezonancia képalkotas; **FDG PET CT = 18F-fluordezoxigliikdz pozitronemissziés tomografia szamitégépes tomografia; C

szamitogépes tomogréfia.




