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Kas ir NF -1 un kas to izraisa?'”’

1. tipa neirofibromatoze (NF-1) ir reta genétiska saslim$ana, kas sastopama apmeé-
ram 1 no 3000 jaundzimu$ajiem visa pasaul€, un parasti to konstaté bérna vecu-
ma.' Katram cilvekam NF-1 izpauZas at3kirigi - nav divu bérnu ar pilnigi vienadiem
simptomiem, un slimibas ietekme uz vinu dzivi var bat minimala. Si rokasgramata
ir tapusi, lai sniegtu jums parskatu, tacu nekas no Seit teikta attieciba uz jusu bérnu
nav “akmeni kalts”.

Viens no NF-1 galvenajiem simptomiem ir mezglveidigi $Unu izaugumi uz nerviem.
Lai gan tos bieZi sauc par “audzejiem”, parsvara tie ir nekaitigi (labdabigi).? Tie var
augt jebkura vieta uz nervaudiem, tostarp muguras smadzenés un uz nerviem, kas
ir cauraugusi adu.

Jusu veselibas aprupes komanda noteikti parbaudis, vai nav izveidojusas pleksifor-
mas (“tiklveida”) neirofiboromas (PN), kas sastopamas 30-50% NF-1 pacientu. Tas
var izraisit nopietnakus sarezgijumus, jo ir izméra lielakas un var traucét ieksgejo
organu darbibu, ka ari radit kosmétisku defektu un sapes.®*

Pétijumi norada uz nelielu varbutibu, ka PN var klut par laundabigiem periféro nervu
apvalku audzejiem (MPNST). Proti, tie var sakt augt un izplatities citviet organisma,
nodarot tam kaitejumu. MPNST ir agresivi audzeji, kas var apdraudét dzivibu, tade|
ir loti svarigi, lai arstu komanda tos konstatétu péc iespéjas agrinak un izmantotu
piemérotas arstéSanas iespéjas.*

Citas NF-1 pazimes ir ta devétie café-au-lait (“kafija ar pienu”) plankumi (vairaki
lidzeni, gaiSi bruni adas plankumi), LiSa mezglini (mazi punktini varaviksnené -
acs krasainaja dala) un vasaras raibumi padusés.' Vairak par NF-1 pazimém un
simptomiem lasiet nodala “Ka NF-1 tiek diagnosticéts?”.

Ka rodas NF-17°¢

Katras $unas aktivitati organisma kontrolé biologisko ipasibu kopums, ko sauc par
DNS (dezoksiribonukleinskabe). Bérns manto DNS no saviem biologiskajiem veca-
kiem. Dazadas DNS dalas, kuras satur noradijumus dazadam funkcijam, sauc par
géniem. Dzives laika DNS var tikt bojats un rasties mutacijas, kas savukart mai-
na esoSas IpaSibas. Ne visas mutacijas ir kaitigas, un lielaka dala tiek salabota
automatiski, tau dazas var izraisit tadas saslim$anas ka NF-1.%¢

Apmeéram pusi no NF-1 gadijumiem izraisa nejauas (sauktas ari “de novo”) mutaci-
jas spermatozoidos un ol§unas, savukart otra pusé gadijumu ta tiek mantota no ve-
cakiem, kam ari ir NF-1. NF-1 pacienta tieSajiem biologiskajiem radiniekiem (vecaki,
brali un masas vai bérni) ir iespéjams parbaudit, vai vinu DNS nav §i mutacija.®



Ka NF1 gena mutacija izraisa NF-1?"7

NF1 géns sniedz norades par kimiskas vie-
las, ko sauc par neirofibrominu, veidoSa-
nu. Neirofibromins ir iesaistits ta déevétaja
RAS signala cela, kas butiba ir dazadu ki-
misku reakciju kédite, kura kontrolé jusu
organisma $iunu izdzivoSanu un daliSanos.
Citiem vardiem, neirofobromins izslédz
minéto celu.’

RAS, RAF, MEK un ERK var iztéloties péc
lidzibas ar iekartam raZzo8anas linija. Ja RAS
ir aktivs, tas iesledz RAF, kas iesledz MEK,
kas savukart iesledz ERK, kas liek Sunam
dalities. Neirofibromins piesaistas pie akti-
va RAS un to izsledz, kas lidz ar to aptur
nakamos solus.’

NF1 gena mutacija aptur neirofibromina
veidoSanos vai bitiski maina ta struktdru,
tadé| tas vairs nedarbojas pareizi, RAS sig-
nala celu nav iespéjams izslégt un Siinas da-
las nekontroléti. Tas izraisa NF-1 raksturigo
audzeju veidoSanos uz nervu Skiedram.’

Pétnieki joprojam nezina, kas izraisa paréjas NF-1 pazimes, pieméram “kafija ar
pienu” plankumus vai maci$anas gratibas, tatu nesenie atklajumi genétikas joma
ir lavus$i noskaidrot, kuri konkrétie NF7 géna varianti ir saistiti ar vairdk vai mazak
smagiem simptomiem.’

Neskatoties uz pieejamo informaciju, NF-1 arstéSana ir izaicinajumu pilna. Ir grati
tieSi ietekmet paSu RAS, tadel jaunu medikamentu kliniskie pétijumi ir pieversusies
citam minéta cela dalam.
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Ka NF-1 tiek diagnosticets?"*”

1. tipa neirofibromatoze (NF-1) ir genétiska slimiba, kas skar 1 no 3000-4000 cilve-
kiem visa pasaulé - vairak par NF-1 raSanos varat uzzinat nodala “Kas ir NF-1 un kas
to izraisa?”.! NF-1 pazimes un simptomi paradas bérniba: daziem jau kop$ dzimsa-
nas, daziem - vélak pusaudzu gados.?

Tadas genétiskas slimibas ka NF-1 tiek diagnosticétas, aplikojot gimenes slimi-

bu vesturi un veicot mediciniskus izmeklejumus. NF-1 ir vairaki diagnostikas kri-

teriji, tacu, lai apstiprinatu NF-1 diagnozi, cilvekam nav obligati jaatbilst visiem

Siem kritéerijiem:'27

® Ja bérnam, kam gimené nav bijis NF-1, tiek konstatéti divi vai vairaki simptomi,
vinam vai vinai var noteikt NF-1 diagnozi.

® Ja bérna vecakam jau ir diagnosticeta NF-1, bérnam ir nepiecieSams tikai
viens simptoms.

NF-1 simptomi'?

1. Vismaz sesi “kafija ar pienu” plankumi"?
® Tie ir novérojami 99% cilvéku, kam ir NF-12
® Tie paradas no dzim$anas briza lidz 12 gadu vecumam?

“Kafija ar pienu” plankumi ir gaiSi bruni adas plankumi, apméram >0,5 cm lielu-
ma bérniem un >1,5 cm lieluma pieaugusajiem.? Pétnieki joprojam nav noskaidro-
jusi, kapec NF-1 mutacija izraisa “kafija ar pienu” plankumus, bet tas ir viens no
diagnostikas kritérijiem.’




2. Vasaras raibumi padusés vai cirkSnu rajona'?

® Tie ir noveérojami 85% cilvéku, kam
ir NF-12

® Tie paradas no 3 gadu vecuma lidz
pieauguso vecumam?

Vasaras raibumi ir noveérojami padusés
vai cirkSnu rajona. Citas raksturigas vie-
tas: virs acu plakstiniem, ap kaklu, uz
kratim/zem kratim, tadu tos var atrast
ari citviet.”

3. Redzes nerva audzeéjs (glioma)'?

® Tas attistas 15% cilvéku, kam
ir NF-12

® Vislielakais gliomas risks ir lidz
7 gadu vecumam?

Redzes nerva glioma ir redzes nerva
audzejs, ko var konstatét magnétiskas
rezonanses (MR) izmeklgjuma.’

Redzes nerva gliomas ietekmé redzi
apméram 1 no 3 gadijumiem, tacu ir
aizdomas, ka gadijumu skaits ir lielaks,
jo bérni bieZi vien nespéj pastastit par
redzes problémam.”

Ja audzéjs sak izplatities un radit proble-
mas, to var arstéet ar kimijterapiju.’

So audzéju lokalizacijas dé| tie var izpla-
tities arl smadzenu strukturas, kas atbild
par dzimumattistibu.® Viens no Sadiem
simptomiem ir agrina pubertate.’



4. Vismaz divi LiSa mezglini (varaviksnenes
hamartomas), kurus konstate

spraugas lampas izmekléjuma’?

® Tie ir novérojami 90-95% cilvéku, kam ir NF-12

® Tie parasti paradas péec 3 gadu vecuma?

/
LiSa mezglini ir izcilni, kas aug varaviksnené m

(acs krasainaja dala).' Parasti tie neietekmé redzi.”

5. Vismaz divas jebkura veida neirofibromas vai viena
tiklveida neirofibroma'?

® Audzeji uz adas/zem adas:
¢ Tie ir novérojami 99% cilvéku, kam ir NF-12
* Tie paradas péc 7 gadu vecuma, parasti pusaudza gados?

® Tiklveida audzejs:
e Tie ir novérojami 30% cilveku, kam ir NF-12
¢ Tie paradas no dzim$anas lidz 18 gadu vecumam?

Neirofibromas parasti ir labdabigi audz€ji, kas aug uz adas nerviem. Tie var radit
adas izcilnus (uz adas) vai palikt zem tas virsmas (zem adas).?

Parasti tie nav sapigi, taCu dazreiz var radit zinamu kairinajumu vai kerties aiz dre-
bém. Operacija ne vienmer ir labaka izvéle, jo var veidoties daudz rétaudu un neiro-
fiboromas var atkal atgriezties. Parasti arsti izvairas operét zemadas neirofibromas,
jo pastav lielaks nervu bojajumu risks.”

Pleksiformas neirofibromas ir izméra zina lie-
laki “tiklveida” audzéji, kas var augt uz ner-
viem.? Tie ir novérojami apméram 30% beér-
nu, kam diagnosticéta NF-1, un to augSanas
tendences ir neprognozeéjamas.’

Ir loti svarigi cieSi novérot pleksiformas nei-
rofibromas, jo tas var radit sareZgijumus
velak dzive. Nedaudzas no tam klust par
laundabigiem periféro nervu apvalku audze-
jiem (MPNST),?” kas var atri augt un izraisit
veselibas problémas.*




6. Kaula bojajumi/skeleta displazija
(it 1pasi sparnkaula displazija vai gara
kaula izliekums)'?

® Sparnkaula displazija:

* Ta ir novérojama mazak neka 1% cilveku, kam
ir NF-12
* Jatair, tad ir novérojama jau kops$ dzimsanas?®

® Liela lielakaula pseidoartroze:
 Ta ir noveérojama 2% cilveku, kam ir NF-12
* Ta paradas no dzim$anas lidz 3 gadu vecumam?

Kaula bojajumi ir deformacijas vai izmainas kaulos. Skeleta displazijas dél bérni,
kam ir NF-1, var bit salidzinoSi isi savam vecumam, vai ari smagakos gadijumos
vinu mugurkaulam var bat |oti ievérojams izliekums. Sada gadijuma viniem var but
nepiecieSams fizisks atbalsts visas dzives garuma.”

“Sparnkaula displazija” nozime, ka sparnkauls ir vai nu maza izmeéra, vai trukst vis-
par (Sis kauls veido galvaskausa dalu acu rajona). Garo kaulu izliek§anas (parasti
lielais lielakauls vai apakSstilba kauls) ir pamanama, jo kajas ir izliektas uz arpusi;
rentgena izmekléjuma ir konstatéjams batisks kaulu izliekums." Tas notiek, jo kaula
cieta, aréja virsma ir parak plana, tade| kauliem ir grati noturét kermena svaru.’
Kaulu vajuma dé| var bt atkartoti kaula lazumi.”

7. Patogens NF1 géna Parmanto$anas shéma, ja
. R — 3 Slei H _q1
variants heterozlgota kadam no vecakiem ir NF-1
stavokli."?
Tevs ar Mate bez

NF-1 izraisa NF1 géna mutacija. Vairak NF-1 NF-1
par So procesu varat lasit nodala “Kas ir

NF-1 un kas to izraisa?”.

Més mantojam génu kopumu no saviem

biologiskajiem vecakiem. “Heterozi- i ]
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Vel bez sakotnejiem NF-1 simptomiem pastav citas
komplikacijas, kas var attistities velak®’

Neirologiski traucéjumi’

Apmeéram 6-7% bérnu, kam ir NF-1, attistas kada no epilepsijas formam, lai gan ta
parasti ir viegla forma.2

Ja neirofibromas veidojas muguras smadzenés, tas var izraisit to nervu funkcijas
zudumu, kas kontrolé sajitas un kustibas.”

Sirds-asinsvadu slimibas’

Bérniem, kam ir NF-1, ir lielaks sirds un asinsvadu veselibas problému un paaugsti-
nata asinsspiediena risks neka paréejiem.” Péc diagnozes uzstadiSanas bérniem vaja-
dzetu regulari, vismaz reizi gada, parbaudit asinsspiedienu. Velamais asinsspiediens
ir mazaks par 140/90 mmHg.’”

Macisanas gritibas?

Visi mediciniskie izmeklejumi NF-1 diagnozes noteikSanai pamata ir fizikali izmek-
[&jumi, tau NF-1 ir saistits ari ar maciSanas grutibam. Tas var but visparéjas, pie-
meram, grutibas iemacities runat un staigat,” vai ari izpausties citos stavok|os,

teiksim ka autiska spektra traucéjumi un uzmanibas deficita un hiperaktivitates
sindroms (UDHS).?

NF-1 diagnozes noteik$ana ir pirmais solis jusu un jisu bérna dzivé ar NF-1.
Lai gan simptomu célona noskaidro$ana var sniegt zinamu atvieglojumu,
jums var rasties ari stress. Veltot laiku plasakas informacijas noskaidrosanai
par NF-1, jus varat noskaidrot, kas varetu but sagaidams.




Dzive ar NF-1%1?

Ka jau noskaidrojat citas Si materiala sadalas, 1. tipa neirofibromatoze (NF-1) ir kom-
plekss stavoklis, kam nepiecieSama palidziba no dazadu nozaru specialistiem. Ka
vecakiem, kuru bérnam ir diagnosticéta NF-1, var but nomacosi apzinaties, cik liels
atbalsts bérnam bis nepiecieSams visas dzives laika.

Tacu ir svarigi atcereéties, ka atbalsts IR pieejams. Jisu veselibas apripes komanda
palidzeés ar padomiem un resursiem. Lai apbrunotos ar faktiem, més esam izveido-
juSi 8o 1so rokasgramatu par pieejamajam standarta arstéSanas iespéjam bérniem,
kam ir diagnosticeta NF-1.

Kosmetiska arstesana?'?

Lai gan NF-1 gadijuma ir daudzas ar veselibu saistitas probléemas, NF-1 var ietekmét
ari bérna izskatu.?™

NF-1 redzamas izpausmes var but “kafija ar pienu” plankumi, adas un zemadas
neirofibromas un daZos gadijumos ari izmainas mugurkaula un sejas vaibstos.?

“Kafija ar pienu” plankumi parasti nav saistiti ar mediciniskam komplikacijam,
un tos var nomasket ar kosmétikas lidzekliem. Nav pieradijumu, kas atbalstitu to
nonemsanu ar lazeru, tacu $adas iespéjas varat apspriest ar bérna arstu komandu.?

Adas neirofibromas parasti nerada kaitéjumu, tadu tas ir ne tikai redzamas, bet ari
var radit neértibas un kerties aiz apgérba. Jisu bérns var ari stdzéties par niezi vai
dzelSanas sajatu.?

Sos izcilnus ir iespéjams likvidet ar operacijas vai lazera palidzibu,? tacu, ja nei-
rofibromas atrodas uz sejas vai kakla, noteikti konsult&jieties ar plastiskas ki-
rurgijas specialistu. Operacija rada rétu veidoSanas risku un pastav iespéja, ka
neirofibromas ataugs atpakal.?

Ortopediska arstesana?’
Ja bernam ir garo kaulu izliekums, tas bus noveérojams jau pirmajos dzives méne-
Sos.? Atkariba no atrasanas vietas un bojajuma pakapes, to var noveérst ar kirurgijas

palidzibu. Jautajumu vai Saubu gadijuma, ludzu, konsultéjieties ar bérna veselibas
aprupes komandu.

DaZiem bérniem, kam ir NF-1, ir izliekta mugura. Ta ir japarbauda ikgad€jas par-
baudés. Lidzigi ka ar daudziem NF-1 simptomiem, ari Sis izpauzas atSkirigi katram
bérnam. Tas var izraisit stajas traucéjumus vai smagakos gadijumos - deformeét
mugurkaulu, kas savukart var ietekmét elpo$anu. DaZreiz to korigé ar operacijas
palidzibu, bet NF-1 specialists noteiks, vai tas ir iespéjams.2
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Neirologiska arsté$ana?

Bérna nervu funkciju parbaude ir javeic ikgadejas veselibas parbaudes ietvaros,
tacu, ja bérnam rodas juSanas traucéjumi vai biezas galvassapes, nekavejoties par
to informéjiet veselibas aprupes komandu. Ja rodas Sadas problémas, to célonis var
bat NF-1 aktivitate, kas izpauzas ka nervaudu nospieSana, un var bit nepiecieSama
steidzama kirurgiska iejaukSanas. Ja bérnam NF-1 izraisa epilepsiju, jums vajadzé-
tu konsultéties ar veselibas apripes komandu par bérnam labakajam arstéSanas
iespéjam (piem., medikamentiem).?

Smadzenu funkcija un psihologiska arstésana?

Apmeéram 30-60% béernu, kam ir NF-1, sastopas ar zinamam maciSanas grutibam,
un Siem bérniem ir ipaSi raksturigi autiska spektra traucéjumi un uzmanibas deficita
un hiperaktivitates sindroms. Daudziem bérniem, kam ir NF-1, ir raksturigs zems
paSvertéjums, trauksme un depresija, ka ari var tikt ietekméta vinu sp€ja saprast
socialo kontekstu.?

Sie traucéjumi ikdiena var radit daudz izaicindjumu vecakiem un aprupétajiem. Ja
esat nonakusi gritibas, ir iespéjas sanemt palidzibu, lai jus varétu atbalstit bérnu un
parupéties ari par sevi.

Jusu bérna arstu komanda sniegs tieSu vai netieSu atbalstu ari jums, nodroSi-
not citus resursus, kas var jums palidzét izdarit izvéli par bérna izglitibas vai
emocionalajam vajadzibam.

Redzes nerva gliomas arstésana?

Redzes nerva gliomas (RNG) ir audzéji, kas aug uz redzes nerva starp smadzeném
un acim, un dazkart var ietekmét jusu bérna redzi. Dazas RNG var izraisit redzes
migloSanos, krasu redzes zudumu un redzes lauka daléju zudumu, tacu Sadas
situacijas notiek diezgan reti un parasti lidz 7 gadu vecumam.?

Ja nepiecieSams, RNG var arstét ar Kimijterapiju, un arstéSana bus atkariga no au-
dzéja izmera un lokalizacijas. ApstaroSanu parasti neizmanto, ja vien ta nav absolti
nepiecieSama, jo pastav liels turpmako NF-1 komplikaciju risks.?

11



Sirds-asinsvadu slimibu arstésana?

Bérniem, kam ir NF-1, standarta veselibas parbaudes ietvaros vajadzétu vis-
maz reizi gada parbaudit asinsspiedienu. Ideala gadijuma tam vajadzetu but zem
140/90 mmHg, lai mazinatu slodzi uz sirdi un asinsvadiem. Augstu asinsspiedienu
var arstét ar hipertensijas medikamentiem.?

Ir svarigi arstét augstu asinsspiedienu, jo NF-1 ir saistits ar vairakiem asinsvadu
traucejumiem, pieméram, no sirds nako$a galvena asinsvada saSaurinajumu vai ar-
térijas, kas nogada asinis nierém, sasaurinajumu. Pedgjo var arstét kirurgiski, tacu
vélak §i probléma var atgriezties.?

Pleksiformas neirofibromas arstesana'?

Pleksiformas neirofibromas ir lieli “tiklveida” audzéji, kas pleSas visa nerva garuma
un var ietvert vairakus atzarojumus un iespiesties ari apkartéjos audos. DaZreiz,
bet ne vienmeér, tos var arstét kirurgiski.? Pleksiformam neirofibromam ir neprog-
nozéjams augSanas raksturs - tas kadu bridi var augt strauji un tad peksni apsta-
ties. Saja audzéja veidojas ari jauni asinsvadi, kas apgada tiklveida neirofibromu ar
asinim, kas vél vairak apgritina kirurgisku iejauk$anos.?

Laundabigi periféro nervu apvalku audzeji?

Neliels skaits pleksiformu neirofibromu vélak var parveidoties par laundabigiem pe-
rifero nervu apvalku audzejiem (MPNST), kas ir |oti agresivi un dazreiz ari dzivibu
apdraudosi. So audzéju standarta arsté$ana ir operacija, péc kuras, iesp&jams, ir
nepiecieSama staru terapija.?

Sis nav pilns saraksts ar NF-1 arsté$anas iespé&jam, un visu laiku tiek attis-
titas jaunas tehnologijas un medikamenti. Ja raizéjaties par konkrétu NF-1
aspektu un ta parvaldibas un kontroles iespéjam, ludzu, konsultéjieties ar
sava béerna arstu komandu.
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Ta ka 1. tipa neirofibromatoze (NF-1) ir loti kompleksa saslimSana, kam raksturiga
plaSa pazimju un simptomu mainiba, jusu bérnu aprupés vairaki atskirigi specialisti.
St multidisciplinara arstu komanda sniedz atbalstu visai gimenei.

Jums var bat gruti atceréties visus, kas ietilpst bérna veselibas aprupes komanda,
tadé| esam izveidojusi sarakstu, ieklaujot taja dazadus medicinas specialistus, kas
varétu but iesaistiti Saja procesa.

Neirologi izverté jusu bérna nervu funkcijas. Izmainas
juSana, piemeram, tausté vai redze, var but agrins bri-
dinajums par nopietnaku NF-1 simptomu paradiSanos.
Lidzigi ari pastavigas galvassapes vai motoras kontroles
zaudésana ir jaizmeklé steidzami.?

Genétiki bus iesaistiti bérna aprupé no pasa sakuma. NF-1
diagnozes noteikSanas ietvaros var tikt veikta NF7 gena iz-
mekléSana.? Vairak par NF7 génu varat izlasit nodala “Kas
ir NF-1 un kas to izraisa?”. Péc diagnozes uzstadiSanas
genétikis var jus aicinat uz sarunu, kura parrunas iespé-
ju, ka kadam no jusu gimenes ari varétu bat NF-1 - retos
gadijumos médz bit, ka slimiba pastav, tacu cilveks par to
pat nenojaus.” To ir vérts noskaidrot, jo tas var ietekmét
gimenes planos$anu.

Fizioterapeiti var pievienoties veselibas aprupes koman-
dai, ja NF-1 ietekmé bérna kustibu spéjas vai kads no
arsteSanas veidiem (pieméram, ortopédiska operacija) ir
ietekméjusi kustibu diapazonu.'
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Kirurgi ir veselibas aprupes komandas dala. Vinu loma
var but pavisam vienkar$a, pieméram, novérst adas nei-
rofibromu kosmeétiskos defektus, vai ari sarezgita, pie-
meéram, operét pleksiformas neirofibromas, kas ir apvi-
jusas ap dzivibu nodroSinosam ieksSejam struktiram.?
Svarigi, lai bérna aprupe tiktu iesaistits kirurgs ar pieredzi
NF-1 arstésana. Ir vairaku veidu kirurgi, kas varétu tikt
pieaicinati arstéet konkrétu NF-1 izpausmi:

Neirokirurgi ar specializaciju Plastiskie kirurgi (specializéjas
galvas un muguras smadzenu miksto audu un adas kirurgija)
kirurgija

Mutes, sejas un Zoklu kirurgi

Mugurkaula kirurgi Ortopediskie kirurgi (specializéjas

Bérnu kirurgi kaulu un locitavu kirurgija)

Oftalmologi iesaistas, ja NF-1 ir ietekméjusi jusu bérna
redzi, vai uz redzes nerva ir konstatéts audzejs. Vinu uzde-
vums ir parraudzit izmainas bérna redze un parliecinaties
par nepiecieSamas arstésanas saksanu iespéjami drizak.2

Psihiatri palidzés jums un jusu bérnam risinat ar NF-1
saistitas maciSanas gratibas un garastavokla traucéju-
mus. Atkariba no bérna personigajam vajadzibam, tas var
bat ieteikums par piemérotako skolu, emocionala atbal-
sta sniegSana vai medikamentu izrakstiSana uzmanibas
deficita un hiperaktivitates sindroma gadijuma.?
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Radiologi specializéjas mediciniskas tehnologijas izman-
toSana, lai noverotu bérna organismu no iekSpuses un
konstatetu izmainas. Sadi izmekl&jumi ir rentgens un
magnétiska rezonanse.'>' Jisu bérnu var izmeklét:

Muskulu-skeleta radiologi (specializéjas
muskulu un kaulu izmekléjumos)

Neiroradiologi (specializéjas
smadzenu izmekléjumos)

Onkologi ir specialisti, kas arsté tadus veza veidus ka
MPNST. Arsté$ana var ietvert kirurgiju, kimijterapiju un ci-
tus medikamentus. NF-1 bérnu arstésana reti izmanto sta-
ru terapiju, jo pastav liels blaknu risks.? Onkologijas joma
dazadi arsti palidz konkrétam pacientu grupam.

Bernu hematoonkologi (specializéjas
bérnu arstésana)

Neirokirurgi (specializ€jas smadzenu audzéjos)

Pediatrs jeb bérnu arsts uzrauga
berna veselibu, veic profilaktiskas
parbaudes, seko lidzi bérna attis-
tibai un sudzibam, ka ari nepiecie-
Samibas gadijuma apripé iesaista
iepriekSminétos specialistus.

lespejams, ka Sos specialistus nekad nesatiksiet personigi, tade| var Skist, ka bérna
aprupe ir iesaistits mazaks cilveku skaits. Ir svarigi atceréties, ka visiem Seit ap-
rakstitajiem specialistiem palidz medmasas, veselibas aprupes paligi un brivpratigie,
kas vélas labakos iespejamos rezultatus jisu bérnam.

Ja jums ir vel kadi jautajumi par bérna aprupée iesaistitajiem specialistiem, ludzu,
vaicajiet savai arstu komandai.
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Attistibas gadi ar NF-1%'7"

Ar NF-1 diagnosticetiem bérniem augot vai ejot cauri pubertates posmam un klus-
tot pieauguSiem, var paradities jaunas slimibas izpausmes. Tas notiek dazados
vecumos, ta¢u nenozimé, ka notiks ar ikvienu.?

Berniem ar NF-1 pubertate medz iestaties velak vai agrak neka vienaudZiem
(pirms 7-9 gadu vecuma, dévéta ari par priekslaicigu pubertati).? Agrina pubertate
ir vairak raksturiga tiem, kam ir redzes nerva glioma, par kuru varat lasit ieprieks$
$aja sadala.”

Berni ar NF-1 médz but ari isaki par saviem vienaudziem, un 8i atSkiriba visizteiktaka
ir 7 gadu vecuma meiteném un 12 gadu vecuma zéniem."”

Berni, kam ir NF-1, piedzivo spécigu stresu, pamanot Sis atSkiribas, it seviski, ja
viniem ir citas redzamas slimibas izpausmes.® Ja raizejaties, ka bérns ir nomakts
vai vinam ir trauksme, domajot par savu dzivi, pastastiet to vina arstu komandai, lai
sanemtu psihologisko un emocionalo atbalstu.

Citi bérni var but nezeligi jautajumos, kas viniem nav saprotami, un jums var nakties
sadarboties ar skolotajiem un vecakiem, lai parliecinatos, ka par bérnu atbilstoSi
rupé&jas un vins arpus majam jutas erti."

Cits faktors, kas janem véra, ir emocionalie satricinajumi, kas ir saistiti ar paSu
pubertati nevis NF-1. Var gadities, ka jusu bérns vairs nav tik atklats pret jums
ka kadreiz."”

Daudziem cilvekiem, kas rupé€jas
par pusaudziem, ir gruti saprast $i
perioda uzvedibas izmainas, un to
de| var rasties konflikti, kad jaunie-
tim ir garastavokla mainas, miega
paradumu izmainas vai ari kad vins
vai vina areji nesaprotamu iemeslu
dél sadarbojas mazak.?°

Sada gadijuma ir svarigi joprojam
paust savu atbalstu un darit vinam
zinamu, ka esat gatavi sarunai
vinam érta laika.
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Ka par to runat ar draugiem un gimeni*

Ja jums ir bérns ar NF-1 diagnozi, tas ieviesis izmainas jusu ikdiena. Tas var skart ari
jasu socialo dzivi. Draugi, gimenes locekli un pat darba kolégi var pamanit un intere-
séties par notieko$o. DaZreiz tas var novest pie sarezgitam sarunam, tadé| ir labak,
ja jums jau bus daZas atbildes Sai situacijai.

Ja jus atklati pastastisiet par situaciju apkartéjiem, viniem bus iespéja jus atbalstit,
un dazkart pat |oti negaiditos veidos.

Pieméram, draugi un gimenes locek|i var palidzét ar partikas iegadi vai bérnu pie-
skatiSanu, ja jums ir vél citi bérni. Ja jums nepiecieSama ilgaka prombutne no dar-
ba, jo bérns javed vizités pie arstiem, ir vérts parrunat situaciju ar savu prieksnie-
ku. DaZzi darbinieki var sanemt iespéju stradat no majam vai ari elastigak pielagot
darba stundas.

Ir svarigi atceréties, ka attiecibas ar apkartéjiem JUMS VIENMER IR TIESIBAS
NERUNAT PAR TO, KO NEVELATIES. Runajiet par §im témam tikai tik daudz, lai
jums butu érti, un, ja jatat spiedienu par to runat, tad varat pieklajigi, tacu skaidri
atteikties no ta.
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Seit bus dazas vienkargas atbildes uz
biezak uzdotajiem jautajumiem?

“Kas ir NF-1?"22

NF-1 ir saslimSana, kas izraisa izaugumu veidoSanos uz mana bérna nerviem. Sie
izaugumi var paradities jebkura kermena vieta, tacu uz adas tie ir visredzamakie.

“Ka tavs berns saslima ar NF-1?"%2

NF-1 nav lipiga slimiba, tade| to nevar nodot citiem saskarsmes cela. To izraisa
problémas mana bérna genos, tau neviens pie ta nav vainigs.

“Vai NF-1 var izarstet?”%?

Pagaidam to nevar izarstét, tacu visu laiku tiek attistiti jauni arstéSanas veidi un
nakotne vie$ daudz ceribu.

Jus varat paSi izlemt, cik detalizéti vélaties pastastit par o problému, atkariba no
sarunu biedra. Jusu bérna arstu komandai ari vajadzetu jums sniegt padomu par
sarezgitaku aspektu skaidrojumu.

Jums varéetu but értak runat par So pieredzi ar citiem cilvekiem, kas ari ripéjas par
berniem ar NF-1 diagnozi. DaliSanas ar cilvekiem, kas saprot, kam jus ejat cauri, var
sniegt lielu emocionalu atvieglojumu.
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Ka runat ar berna arstu komandu.!

Ari tad, ja zinat vairak zinatnisko faktu, kas ir
NF-1 pamata, un pieejamas arstéSanas iespé€jas,
var nebut viegli saprast, kuru bérna arstu no vi-
sas specialistu komandas uzrunat vispirms. Ber-
na slimiba varétu but tadi aspekti, par kuriem jus
velaties iegut vairak informacijas.

Zemak ir aprakstiti vairaki visparéjie temati, kurus jus varbut véelesieties parrunat ar arstu komandu.

Padomajiet par to, ko velaties uzzinat

1.

Kadas izmainas mana bérna veseliba vai uzvediba man butu japamana?

. Cik bieZzi manam bérnam ir nepiecieS8ama mediciniska izmekléSana?

. Vai cilvekiem ar NF-1 ir pieejamas vietéjas pacientu atbalsta grupas?

Vai ir kadas aktivitates, no kuram manam bérnam vajadzétu izvairities NF-1 de|?

. Vai ir kadi medikamenti, no kuriem manam bérnam vajadzetu izvairities NF-1 dé|?

Pirms doSanas uz konsultaciju jums, iespéjams, bis noderigi pardomat pédéeja laika notikumus un attiecigi
sakopot savas domas un jautajumus. Varbut vélaties uzzinat kaut ko vairak par $aja materiala izlasito? Luk, dazi
jautajumi, par kuriem padomat pirms katras vizites.

Padomajiet par to, ko velaties uzzinat

1.

Ka jus vértetu sava bérna visparéejo veselibas stavokli, kur 1 ir pavisam slikti, bet 10 - pavisam labi? Vai tas ir labaks
vai sliktaks neka pirms menesa?

Ka jus vertetu sava bérna garigas veselibas stavokli, kur 1 ir pavisam slikti, bet 10 - pavisam labi? Vai tas ir labaks vai
sliktaks neka pirms menesa?

Vai esat pamanijusi bérna NF-1 simptomu,/pazimju pasliktinaSanos? (piem., nogurums, galvassapes, koncentreéSanas spejas)

Varbut kadas jusu bérna NF-1 izpausmes ir uzlabojusas?

. Vai jusu bérnam bija gratibas lietot medikamentu(s), kas paredzeti NF-1 arstésanai?

. Vai jusu bérnam bija blaknes no medikamenta(iem), kas paredzéeti NF-1 arstésanai?

Vai bérnam ir radu8as jaunas sapes vai pasliktinajuSas eso8as? Ja ta, ludzu, atziméjiet tas nakamaja lapa esoSaja
kermena attela.




Ludzu atzimejiet vietas uz kermena, kuras nav isti labas sajutas
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Domajot par nakotni.

1. Vai ir gaidami kadi svarigi notikumi, par ko jusu arstu komandai vajadzetu zinat?

2. Vai jums ir kadi jautajumi par NF-1 izpausmém? (piem., pleksiformam neirofibromam)

3. Vai jums ir kadi jautajumi par bérna arstéSanu nakotné? (piem., medikamentu izmainas)

4. Vai jums ir kadi jautajumi par nakotné gaidamiem mediciniskiem izmekl€jumiem, kas jusu bérnam varétu but
nepiecieSami? (piem., kad batu javeic nakama redzes parbaude)

5. Vai jums ir kadi jautajumi par izglitibas atbalsta pieejamibu savam bérnam? (piem., asistenta palidzibas nodroSinasana
bérnam skola vai kada cita izglitibas iestade)

6. Vai jums ir kadi jautajumi par praktiska atbalsta pieejamibu savam bérnam?
(piem., valsts un paSvaldibas atbalsts berniem ar invaliditati)

7. Vai jums ir kadi jautajumi par emocionala atbalsta pieejamibu savam bérnam? (piem., psihologiska palidziba)

Materials paredzéts arstiem, specialistiem, pacientiem
un vinu aprapétajiem
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