Asmeny, serganciy 1 tipo
neurofibromatoze, patikros dél
naviky ir jy diagnostikos

protokolas

Sios naviky valdymo sergant 1 tipo neurofibromatoze gairés buvo
parengtos, remiantis geriausiais turimais jrodymais ir 3ios srities eksperty a European

sutarimu ir yra reguliariai atnaujinamos, kad atspindéty jrodymy pokycius. 0‘ Reference

Tikimasi, kad gydytojai laikysis $iy gairiy, nebent yra jtikinamy klinikiniy
priezasciy imtis kitokio gydymo, tinkamiausio konkrec¢iam pacientui.

ndromes (ERN GENTURIS) www.genturis.eu




NF1 serganéiy asmeny prieZitiros protokolas, skirtas patikrai dél naviky / jy diagnostikai
Prieziura Intervalas Amius (metai) / indikacija Stiprumas Nukreipimas”

Klinikiné apZzitra: 1. Regos istyrimas 2. Akiy dugno tyrimas  1-3: bent karta per 0-8 1. Stiprus 7.2 & 9.2 (rec. 1-4)
3. Regéjimo lauko vertinimas 4. Optiné koherentiné metus 2. Stiprus

) tomografija 4: kai jmanoma 3. Vidutinis
Regos nervy glioma 4. Vidutinis

Regos patikrinimas Kasmet 8 — paauglysteés peréjimas prie Vidutinis .2 & 9.2 (rec. 5-6)

suaugusiyjy
Paciento anamnezé / klinikiniai smegeny augliy poZzymiai  Kiekvienas apsilankymas Visy amziaus grupiy Vidutinis . 3 (vaikai)

E suaugusieji)

Klinikinis istyrimas Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy Vidutinis . ! . 1-2)
Viso kiino MRT Kartg Paauglysté — suauges Silpnas . ! . 3-4)
Klinikinis iStyrimas + anamnezés rinkimas Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy Stiprus 4 ! . 1-2)
Regioninis MRT kartu su *FDG PET MRT arba '®FDG PET KT Pagal indikacija Jtarimas dél piktybiniy naviky Vidutinis 4 y . 3)
Akies obuolio ir periorbitaliné Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy Stiprus
tinkliné neurofibroma akiy motorika

Smegeny ar stuburo glioma

Tinkliné neurofibroma

MPNST + ANNUBP

Odos neurofibroma Klinikinis tyrimas Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy Stiprus

Klinikinis tyrimas + anamnezés rinkimas Kiekvienas apsilankymas Paauglysté ir suaugusieji Vidutinis

Pilvo MRT arba KT Pagal indikacija Klinikinis jtarimas, pagrjstas  Vidutinis
simptomais

Biocheminis patikrinimas Pagal indikacija Padidéjes kraujospudis Vidutinis

Virskinimo trakto stromos
navikas

Biocheminis patikrinimas Pagal indikacija Neés¢ia moteris Silpnas
Apsvarstykite, ar planinei
operacijai reikalinga bendroji
nejautra

MRT, jei MRT atlikti nejmanoma - mamografija Kasmet 30-50 Vidutinis

Feochromocitoma ir
paraganglioma

Kraties vézys — - i ——— — - r—
Krities patikra pagal visai populiacijai skirtas nacionalines gaires > 50 Vidutinis

Simptomy patikrinimas ir apZitra Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy, klinikinis Vidutinis
Pirsty glomus navikai jtarimas (Amiius,
Silpnas)
Jaunatviné mielomonocitiné  |prastiné klinikiné prieZitira: paciento anamnezé ir apziira Kiekvienas apsilankymas <12 Vidutinis
leukemija

Pt T e Psichgsoci;liné gerove ir neuropsichologinis Kiekvienas apsilankymas Visy amZiaus grupiy Silpnas
funkcionavimas

* Sjs jvertinimas pagrjstas publikuotais straipsniais ir eksperty sutarimu: stiprus — eksperty sutarimas IR nuosekl@s jrodymai, vidutinis — eksperty sutarimas SU nenuosekliais jrodymais

IR (ARBA) naujais jrodymais, galinciais pagrjsti rekomendacijg, silpnas — eksperty daugumos sprendimas BE nuosekliy jrodymy. * Jei nustatomas sutrikimas, Zr. kitus skyrius, skirtus Sios

sutrikimo valdymo aprasymui. MPNST = piktybinis periferinio nervo dangalo navikas, ANNUBP = netipinis neurofibrominis navikas, kurio piktybiskumas neaiskus. Pastaba. MRT =

magnetinio rezonanso tomografija; *®FDG PET MRT = 18F-fluorodeoksigliukozés pozitrony emisijos tomografija su magnetinio rezonanso tomografija; **FDG PET KT = 18F-

fluorodeoksigliukozés pozitrony emisijos tomografija su kompiuterine tomografija; KT = kompiuteriné tomografija.




