Reprodukcios lehetoségekrol szolé tanacsadas

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

A DHSz diagnézisa az élet
kililonb0z06 szakaszaiban

Tobb alkalommal biztositani
kell a genetikai tanacsadast az
érintett csaladtagok szamara
is (tlinetes és pre-szimptomas
esetekben egyarant)
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hat6sag (European Health and Digital Agency - HaDEA) allaspontjéval. Az Eurépai Unié és a
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Jogi nyilatkozat: Az ERN GENTURIS betegut célja, hogy altalanos attekintést nyujtson az adott genturis szindroma vagy annak gyanuja esetén kovetendoé klinikai és diagnosztikai
folyamatrol. Nem helyettesiti az egyéni klinikai és genetikai tandcsadast egy szakértdi kozpontban. Nem célja tovabba, hogy a betegutakban szerepl6 6sszetett genturis szindromak
valamennyi sajatos kihivasat részletesen targyalja. A specifikus klinikai iranyelvek, diagnosztikai kritériumok és némenklatura révid idén belll valtozhatnak, ezért ebben a betegutban

kizarolag hivatkozasi pontként szerepelnek.

A daganatra hajlamosito szindroma (DHSz) az élet kiilonb6z6 szakaszaiban diagnosztizalhaté. Emiatt fontos, hogy a reprodukcios
lehetoségekrol sz6l6 tanacsadast tobb alkalommal is biztositsak, és hogy az érintett csaladtagokat is bevonjak:

Eletszakasz, amelyben a DHSz

diagnézisa torténik DS

Serdulo Feln6tt

|d6s személy

Kinek vagy mikor kell tanacsadast | A gyermek sziileinek
biztositani

A serduilének és
szuUleinek

fontolgatnak

A felnétt személynek és — ha relevans —
partnerének, amikor gyermekvallalast

Az idds DHSz-ben érintett
személy reproduktiv koru
gyermekeinek

Az ERN GENTURIS guideline on reproductive options for individuals with a CPS az ERN GENTURIS honlapjan (www.genturis.eu) érhetok el, a

guidelines szekcidoban.

Genetikai tanacsadas

A daganatra hajlamosité szindromaban (DHSz) érintett személyek —

fuggetlenil attol, hogy személyesen vagy csaladi anamnézis alapjan

érintettek — vildgos, naprakész és érthetd informaciét igényelnek a

diagnozis jelentésérdl. Ez magaban foglalja az életkorral valtozo

daganatkockazatok megértését, valamint a rendelkezésre all6 sz(irési

és kezelési lehet6ségekrdl sz616 tajékoztatast. Emellett id6ben és

pontosan sziikséges informalni 6ket a reprodukcios lehetéségekrdl is.

A genetikai tanacsadasnak személyre szabottan ki kell térnie az

alabbiakra:

- a személyes és csaladi anamnézisre

- a genetikai vizsgalati eredményekre és az 6roklédés maodjara

- a rendelkezésre all6 reprodukcios lehetdségek ismertetésére, azok
hozzaférhetdségére és iddzitésére (pl. prenatalis diagnosztika,
preimplantaciés genetikai vizsgalatok stb.)

- a reprodukcios lehet6éségek korlataira és lehetséges kimeneteleire

- a csaladtervezés érzelmi hatasaira, valamint a személyes értékek és
meggydzddések szerepére

« a pszichoszocialis tdamogatas biztositasara az informacidatadas és a
dontéshozatal teljes folyamata soran

- az érintett csalddtagokkal torténd informacidmegosztas
tamogatasara, amennyiben ez indokolt

A DHSz diagnézisaval kapcsolatos informacidk — beleértve a

génvariansok értelmezését, a tarsulé daganatkockazatokat, a sztirési

és kezelési ajanlasokat, valamint a reprodukciés lehetéségeket —

idével valtozhatnak.
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Genetic Tumour Risk Syndromes
(ERN GENTURIS)

Reprodukcios lehetoségekrol szolo
tanacsadas

Mivel a daganatra hajlamosito szindromak (DHSz)
fokozott daganatkockazattal jarnak, és a diagnozis
az élet kiilonb6z6 szakaszaiban is felallithato, a
reprodukcios lehetéségekrdl sz616 tanacsadas az
életciklus soran barmikor indokolt lehet. A
tanacsadas relevans lehet maganak a diagndzissal
él6 személynek, valamint mas érintett
csaladtagoknak is.

A reprodukcios tanacsadast a DHSz-ben érintett
személyek és minden relevans csaladtag szamara,
szlikség szerint ismételten, tobb alkalommal kell
biztositani.

A reprodukcios lehetéségekre vonatkozé
informaciokat érthetd, az egyéni helyzethez
igazitott médon kell atadni.

A DHSz-ben érintett személyek igényt tarthatnak
naprakész informacidkra, amelyeket - sziikség
esetén tamogatdssal - megoszthatnak relevans
csaladtagjaikkal, amint azok elérik a reproduktiv
életkort.

Az Eurdpai Uni6 finanszirozasaval késziilt. A kozzétett nézetek és vélemények kizérélag a szerz6(k)

allaspontjat tiikrozik, és nem feltétleniil egyeznek meg az Eurdpai Unié vagy a tamogatdst nyujté hatésag (
(European Health and Digital Agency — HaDEA) élldspontjaval. Az Eurépai Uni6 és a tdmogatast nyujtéd
hatdsag nem tehet6 felelssé ezekért.

A multidiszciplinaris csapat bevonasa

A reprodukcios dontéshozatal daganatra
hajlamosité szindromak (DHSz) esetén Gsszetett
folyamat, amely egyarant érinti az orvosi,
pszichologiai, etikai és szocialis szempontokat.
Ennek megfeleléen alapvet6 fontossagu, hogy a
DHSz-ben érintett paciensek szamara nyujtott
reprodukciés tanacsadas multidiszciplinaris csapat
bevonasaval torténjen, a tajékozott dontéshozatal
tamogatasa érdekében.

A multidiszciplinaris csapat tagjai sziikség szerint
az alabbiak lehetnek:

- genetikai tanacsadé vagy klinikai genetikus, aki
tapasztalattal rendelkezik az adott DHSz teriiletén
- olyan klinikus, aki jartas a prenatalis diagnosztikai
vizsgalatok elvégzésében és értelmezésében

- reprodukciés medicina szakorvosa, aki
utmutatast tud adni a preimplantacios genetikai
vizsgalatokkal és a gameta donacidval
kapcsolatban

- pszicholégus

- szUkség szerint tovabbi szakemberek
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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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