Poradenstvi ohledné reprodukcnich moznosti

Surrogacy,
PGT, no children, PND;
natural conception
without genetic test,
gamete donation,
adoption.

Diagnéza syndromu
predispozice ke vzniku
rakoviny (CPS) v rGznych
zivotnich etapach

Nabidnout (diagnostické a
presymptomatické)
poradenstvi pri vice

prilezitostech a prislusSnym
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Zapojeni multidisciplinarniho tymu

Dospivajici

Dospivajicimu a Dospélému Pri
jeho rodicam jedinci a zvazovani
pfipadnému touhy po
partnerovi ditéti
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Prohlaseni: Cesta pacienta ERN GENTURIS je urcena jako obecny prehled klinické a diagnostické trajektorie pro konkrétni genturis nebo jeho podezreni. Nema nahrazovat
individualni klinické a genetické poradenstvi v odborném centru. Neresi ani vsechny specifické vyzvy komplexnich genturis syndromd, které jsou v téchto cestach popsany. Konkrétni
klinické pokyny, diagnosticka kritéria a nomenklatura se mohou kratkodobé ménit, a proto jsou v této cesté pacienta uvadény pouze orientacné.

Syndrom predispozice ke vzniku rakoviny (CPS) muze byt diagnostikovan v rtiznych obdobich zivota ¢lovéka. Z tohoto diivodu je
dulezité poskytovat poradenstvi o reprodukénich moznostech opakované a zahrnout do néj i prislusné ¢leny rodiny:

Zivotni etapa, ve které je CPS

diagnostikovan | Dité

Dospivajici Dospély

Senior

Komu nebo kdy by mélo byt
poradenstvi nabidnuto

Rodi¢im ditéte

Dospivajicimu a jeho
rodi¢dm

Dospélému apfipadné
jeho partnerovi, pokud
uvazuji odétech

Détem ve véku
vhodném pro
reprodukci u starsi
osoby s CPS

Pokyny ERN GENTURIS guideline on reproductive options for individuals with a CPS jsou k dispozici na webovych strankach ERN GENTURIS

(www.genturis.eu), v sekc guidelines.

Genetické poradenstvi

Jedinci sosobni nebo rodinnou anamnézou CPS potiebuiji
jasné a aktualni informace o tom, co tato diagnéza znamena.
To zahrnuje porozumeéni riziku vzniku rakoviny vriznych
vékovych obdobich a tomu, jaké moznosti sledovani nebo
|écby jsou kdispozici. Stejné tak potrebuji v€asné a presné
informace o viech reprodukcénich moznostech. To by mélo
zahrnovat individualné pfizplsobenou diskusi o:

« Osobni zdravotni a rodinna anamnéza

- Vysledky genetickych testl a zplsob dédi¢nosti daného
onemocheni

« Popis, dostupnost a nacasovani dostupnych reprodukcnich
moznosti (napf. prenatalni testovani, preimplantacni
genetickeé testovaci techniky apod.)

» MozZna omezeni a vysledky vsech reprodukcnich moznosti
« Emocionalni dopad planovani rodiny a osobni hodnoty ci
presvédceni

« Psychosocialni podpora béhem poskytovani informaci a
procesu rozhodovani

- Podpora pfi sdileni informaci s relevantnimi ¢leny rodiny
podle potreby

Informace tykajici se diagnézy CPS, vCetné interpretace
genovych variant, souvisejicich rizik vzniku rakoviny ci
nadorl, moznosti sledovani, Ié¢by a reprodukénich
moznosti, se mohou vpribéhu casu ménit.
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Genetic Tumour Risk Syndromes

Poradenstvi ohledné reprodukénich
moznosti

Jedinci sCPS maji zvySené riziko vzniku rakoviny ci
nadorl a diagndza muze byt stanovena vriiznych
Zivotnich etapach. Ztohoto divodu je vhodné
vést diskusi oreprodukénich moznostech
vprubéhu celého Zivota a muze byt relevantni jak
pro samotného jedince sdiagnézou, tak pro dalsi
cleny rodiny.

Reprodukcni poradenstvi by mélo byt nabizeno
jedinclim sCPS i vSem relevantnim ¢lendm rodiny
opakovanég, podle potreby.

Informace oreprodukénich moznostech by mély
byt poskytovany srozumitelnym jazykem a
pfizptisobeny konkrétnimu ¢lovéku a jeho situaci.
Jedinci sCPS mohou chtit mit pristup
kaktualizovanym informacim, aby je mohli sdilet
srelevantnimi ¢leny rodiny, jakmile dosahnou
reprodukcniho véku, a méli by byt vtomto
podporovani.

Zapojeni multidisciplinarniho tymu
Reprodukéni rozhodovani u CPS je sloZité a
zahrnuje medicinské, psychologické, etické a
socialni dimenze. Proto je pfi poskytovani
reprodukéniho poradenstvi pacientim s CPS
zasadni zapojit multidisciplinarni tym, ktery
podpofiinformované rozhodovani. Tento
multidisciplinarni tym muze zahrnovat:

- Geneticky poradce / klinicky genetik se zkusenosti

sCPS

- Klinicky IékaF se zkuSenosti sprovadénim a
interpretaci prenatalnich diagnostickych testu

- Specialista na reprodukéni medicinu (fertility
doctor) poskytujici doporuceni ohledné
preimplanta¢niho genetického testovani a

darcovstvi gamet
- Psycholog

- DalSi odbornici podle potieby
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https://www.genturis.eu/l=eng/guidelines-and-pathways/clinical-practice-guidelines/written-by-ern-genturis/reproductive-guideline.html
https://www.genturis.eu/l=eng/guidelines-and-pathways/clinical-practice-guidelines/written-by-ern-genturis.html
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