Poradnictwo dotyczace mozliwosci reprodukcyjnych

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

Rozpoznanie zespotu predyspozycji
do nowotwordéw na réznych
etapach zycia

Poradnictwo dotyczace mozliwosci
reprodukcyjnych, w tym poradnictwo
po rozpoznaniu oraz poradnictwo
przedobjawowe, powinno by¢
oferowane wielokrotnie i obejmowac
czlonkow rodziny, ktérych moze to
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Zaangazowanie zespotu wielodyscyplinarnego
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rodzicom dziecka nastolatkowi oraz jego osobie dorostej oraz wtedy, gdy
rodzicom - jesli dotyczy - jej rozwazaja
partnerowi lub posiadanie
partnerce dzieci
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Osoba starsza

dzieciom osoby starszej z zespotem
predyspozycji do nowotworow,
jesli sa one w wieku rozrodczym
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Zastrzezenie: Sciezka pacjenta ERN GENTURIS ma na celu przedstawienie ogélnego zarysu postepowania klinicznego i diagnostycznego w przypadku danego zespotu predyspozycji do nowotworéw lub jego podejrzenia. Nie
powinna zastepowac indywidualnego poradnictwa klinicznego i genetycznego prowadzonego w osrodku eksperckim. Dokument ten nie ma rowniez na celu oméwienia wszystkich specyficznych wyzwan zwigzanych ze
ztozonymi zespotami predyspozycji do nowotworow objetymi sciezkami pacjenta. Szczeg6towe wytyczne kliniczne, kryteria diagnostyczne oraz nazewnictwo moga szybko ulega¢ zmianom, dlatego w niniejszej Sciezce pacjenta

sq jedynie przywotywane.

Zespot predyspozycji do nowotworow moze zostaé rozpoznany na réznych etapach zycia. Z tego powodu wazne jest, aby poradnictwo
dotyczace mozliwosci reprodukcyjnych byto oferowane wiecej niz raz oraz aby obejmowato cztonkéw rodziny, ktérych moze to dotyczy¢

Etap zycia, na ktérym rozpoznano zespoét

predyspozycji do nowotworow | Dziecko Nastolatek

Dorosty

Osoba starsza

Komu lub kiedy nalezy oferowac¢
poradnictwo

Poradnictwo nalezy
zaoferowac rodzicom
dziecka.

Poradnictwo nalezy
zaoferowac nastolatkowi
oraz jego rodzicom.

Poradnictwo nalezy zaoferowac osobie
dorostej oraz - jesli dotyczy - jej
partnerowi lub partnerce, szczegdlnie
wtedy, gdy rozwazajg posiadanie dzieci.

Poradnictwo nalezy zaoferowa¢d
dzieciom osoby starszej z zespotem
predyspozycji do nowotwordow, jesli
sq one w wieku rozrodczym.

ERN GENTURIS guideline on reproductive options for individuals with a CPS dotyczace mozliwosci reprodukcyjnych dla osob z zespotem

predyspozycji do nowotworow sa dostepne na stronie internetowej ERN GENTURIS ( www.genturis.eu), w sekcji guidelines.

Poradnictwo genetyczne

Osoby z osobistym lub rodzinnym wywiadem w kierunku zespotu predyspozycji
do nowotwordw potrzebuja jasnych i aktualnych informacji na temat znaczenia
diagnozy. Obejmuje to zrozumienie ryzyka zachorowania na nowotwory w
réznych okresach zycia oraz dostepnych metod monitorowania i leczenia. Osoby
te potrzebuja réwniez przekazanych we wtasciwym czasie i rzetelnych informacji
o wszystkich mozliwosciach reprodukcyjnych.

Poradnictwo powinno obejmowac indywidualnie dostosowang rozmowe na
temat:

. wywiadu medycznego pacjenta oraz wywiadu rodzinnego;
. wynikow badan genetycznych oraz sposobu dziedziczenia danego zespotu;
. opisu, dostepnosci i wtasciwego momentu zastosowania dostepnych

mozliwosci reprodukcyjnych, takich jak diagnostyka prenatalna czy techniki
preimplantacyjnego testowania genetycznego;

. mozliwych ograniczen, skutecznosci i konsekwencji poszczegdélnych
mozliwosci reprodukcyjnych;

. emocjonalnego wptywu planowania rodziny oraz osobistych wartosci i
przekonan pacjenta;

. wsparcia psychospotecznego w trakcie przekazywania informacji i
podejmowania decyzji;

. wsparcia w przekazywaniu informacji cztonkom rodziny, ktérych moze to

dotyczyc, jesli jest to whasciwe.

Poradnictwo dotyczace mozliwosci
reprodukcyjnych

Poniewaz zespoty predyspozycji do nowotworow
wigzg sie ze zwiekszonym ryzykiem rozwoju
nowotworéw/guzdéw, a rozpoznanie moze zostac
postawione na réznych etapach zycia, rozmowa o
mozliwosciach reprodukcyjnych jest wskazana
przez cate zycie. Moze ona dotyczy¢ zarbwno
osoby z rozpoznaniem, jak i innych cztonkéw
rodziny, ktérych moze to dotyczyc.

Poradnictwo dotyczace mozliwosci
reprodukcyjnych powinno by¢ oferowane
osobom z zespotem predyspozycji do
nowotwordw oraz wszystkim cztonkom rodziny,
ktorych moze to dotyczy¢, wielokrotnie i w
odpowiednich momentach.

Informacje o mozliwosciach reprodukcyjnych
powinny by¢ przekazywane w sposéb zrozumiaty
oraz dostosowany do danej osoby i jej sytuacji.
Osoby z zespotem predyspozycji do nowotworow
mogaq potrzebowac dostepu do aktualnych
informacji, ktére beda mogty przekazac cztonkom
rodziny, gdy ci osiaqgng wiek rozrodczy. Powinny

Zaangazowanie zespotu
wielodyscyplinarnego

Podejmowanie decyzji dotyczacych reprodukgji
w przypadku zespotdéw predyspozycji do
nowotwordéw jest ztozone i obejmuje aspekty
medyczne, psychologiczne, etyczne oraz
spoteczne. Dlatego podczas oferowania
poradnictwa dotyczacego mozliwosci
reprodukcyjnych pacjentom z takim zespotem
kluczowe jest zaangazowanie zespotu
wielodyscyplinarnego, ktéry moze wesprzec
Swiadome podejmowanie decyzji.

Taki zesp6t moze obejmowac:

. specjaliste poradnictwa genetycznego lub
genetyka klinicznego z doswiadczeniem w
zakresie danego zespotu predyspozycji do
nowotworéw;

. klinicyste doswiadczonego w
wykonywaniu i interpretacji badan prenatalnych;
. specjaliste medycyny rozrodu, ktéry udzieli

informacji dotyczacych preimplantacyjnego
testowania genetycznego oraz dawstwa gamet;
. psychologa;

Informacje dotyczace rozpoznania zespotu predyspozycji do nowotworow - w otrzymac odpowiednie wsparcie w tym zakresie. . innych ekspertow, w zaleznosci od

tym interpretacja wariantow genetycznych, zwigzane z nimi ryzyko nowotworow/ potrzeb.

guzow, monitorowanie, leczenie oraz mozliwosci reprodukcyjne - MOogqg Zmieniac

sie z czasem.
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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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