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Informacija tévams ir pacientams
Visos vaiky onkologinés ligos yra retos, taciau yra keletas labai rety naviky (LRN).
Sioje EXPeRT svetainéje pateikiama informacija apie

e vaiky labai rety naviky tipus;

e vaiky labai rety naviky priezastis;
e vaiky labai rety naviky gydymg;
e kaip jveikti labai rety navika.

Siais laikais vaiky véZj igyvena daugiau vaiky nei bet kada anksciau. Atsirado naujy diagnostikos
metody, geresniy vaisty ir gydymo bady, skirty vaikams ir paaugliams. Taciau vis dar iSlieka sukrecianti
Zinia, kad jusy vaikas serga véziu, ir kartais galite jaustis prislégti. Tévams ir gydytojams dar sunkiau,
kai vaikas serga LRN, nes atrodo, kad yra mazai informacijos, galinCios padéti priimti sprendimus dél
tinkamiausio gydymo ar numatyti ateitj. Yra daugybé sveikatos priezitros specialisty ir organizacijy,
galindiy jums padéti iSgyventi §j sunky laikotarpj, o Si svetainé gali suteikti jums informacijos ir paramos.

LRN gali bati laikomas "naslaiciy" liga dél daugelio priezasciy:

e triksta klinikinés ir biologinés informacijos, todél daugelis vaiky onkology ir (arba) chirurgy
gali nezinoti apie esamas gydymo galimybes;

o ki Siol nebuvo jsteigta jokiy specialiy klinikiniy ar moksliniy organizacijy, kurios remty
klinikinius sprendimus ir mokslinius tyrimus LRN srityje;

e su LRN labai sunku atlikti klinikinius tyrimus, todél sunku parengti jrodymais pagrjstas gydymo
gaires, dél ko gydymas paprastai blna individualus

o tikslinis finansavimas labai ribotas.

Zinojimas apie tai kokiu LRN serga jisy vaikas ir koks gydymas gali biti taikomas daZnai padeda tévams
geriau suprasti ir suvaldyti situacija. Tikimés, kad ¢ia rasite naudingos informacijos. ISsamesne
informacijg jums suteiks jlisy vaiko gydytojas. Jei turite klausimy, svarbu paklausti gydytojo arba
slaugytojos, kurie Zino individualig JUsy vaiko situacija.

Vaiky labai rety naviky tipai

Labai reti vaiky navikai sudaro maziau nei 1 i$ 30 visy vaiky véZio atvejy. Juos galima suskirstyti j Sias
grupes:

o labai reti navikai, kuriais serga tik vaikai, tokie kaip: pankreatoblastoma, piktybiniai
rabdoidiniai navikai ir pleuropulmoniné blastoma.

e labai reti navikai, kuriais paprastai serga suaugusieji, pavyzdziui, antinksciy Zievés karcinoma,
virskinimo sistemos, skydliaukés ar odos vézys, jskaitant melanoma.

o labai reti galvos ir kaklo srities navikai, pavyzdZiui, nosiaryklés vézys

e labai reti endokrininiai navikai, pavyzdZiui, feochromocitoma

e labai reti smegeny navikai, pavyzdzZiui, meningioma.

Vaiky labai rety naviky priezastys
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Daugumos vaiky LRN priezastys nezinomos. Taciau jei kiti Seimos nariai sirgo tam tikros rasies véZiu,
kartais tai gali reiksti, kad Seimoje yra paveldétas ydingas genas. Tokiu atveju jlsy vaiko gydytojas
pasikalbés su jumis apie tai ir pasitlys apsilankyti pas genetika.

Vaiky labai rety naviky gydymas

Daugeliu atvejy vaiky LRN gydomi tais paciais budais, kaip ir kiti vaiky vézio atvejai. Tai chirurgija,
chemoterapija ir radioterapija. Jusy vaikui gali prireikti Siy metody derinio. Taciau kartais vaiky LRN
gydymas yra toks pat, kaip ir suaugusiyjy, serganciy Siuo konkreciu veézio tipu.

Chirurgija

Paprastai operacija atliekama siekiant pasalinti visg navika arba kuo didesne jo dalj. Kiti gydymo bidai,
pavyzdZiui, chemoterapija ar radioterapija, gali bati taikomi po operacijos arba kartais pries j3. Jos taip
pat gali bati taikomi, jei operacijos atlikti nejmanoma.

Chemoterapija

Chemoterapija — tai vaikui skiriami priesvéZiniai (citotoksiniai) vaistai, kurie naikina vézio ar naviko
Igsteles organizme. Chemoterapija gali bati taikoma siekiant sumazinti naviko atsinaujinimo (recidyvo)
rizikg arba gydyti j kitas kino dalis iSplitusius navikus. Paprastai ji skiriama injekcijomis ir laselinémis
(infuzijomis) j vena. Kartais chemoterapija taip pat bina tableciy pavidalo ir skiriama per burna.
Radioterapija

Radioterapijos metu didelés energijos spinduliais naikinamos vézinés lgstelés, siekiant kuo maziau
pazeisti normalias lgsteles. Ji gali bti taikoma kai kuriy vaiky naviky gydymui, kai reikia sunaikinti véZio
Igstelés, kurios galéjo likti po operacijos, arba kad vézys sumaZzéty iki operacijos.

Gyvenimas sergant labai retu naviku

Kai vaikas serga reta liga, tévams visada buna sunku. Mes stengsimés parengti informacijg, kuri galéty
padéti jums suprasti navika ir tai, kg Si diagnozé reiskia jasy vaikui ir jusy Seimai.



