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WPROWADZENIE

Zespoty predyspozycji do nowotworéw to uwarunkowane genetycznie schorzenia, ktére moga
wigzac sie z wieloma obawami dla oséb nimi dotknietych oraz ich rodzin. Oprécz zwiekszonego
ryzyka zachorowania na nowotwdr w poréwnaniu z populacjg ogdélng, wiele oséb z tymi
zespotami ma réwniez zwiekszone ryzyko posiadania dziecka z tym samym schorzeniem. Moze
to sprawiaé, ze planowanie rodziny staje sie bardziej ztozonym procesem. Ponadto inne,
nienowotworowe objawy tych zespotéw moga wptywac zaréwno na opieke kliniczng, jak i na
proces poradnictwa.

Dlatego pacjenci i ich rodziny potrzebujg wsparcia pracownikdw ochrony zdrowia, ktérzy
przekazg im rzetelne informacje i pomogg zrozumieé¢ dostepne mozliwosci. Nie wszyscy
pracownicy ochrony zdrowia posiadajg jednak specjalistyczng wiedze potrzebng do udzielania
takiego poradnictwa.

CELE WYTYCZNYCH

Celem niniejszych wytycznych jest wsparcie pracownikdéw ochrony zdrowia w zapewnianiu
osobom 1z zespotem predyspozycji do nowotworéw odpowiedniego poradnictwa we
wtasciwym czasie.

PODSUMOWANIE

Grupa opracowujgca wytyczne sktada sie z ekspertédw posiadajgcych doswiadczenie w
roznych obszarach opieki nad osobami z zespotami predyspozycji do nowotwordéw, a takze z
0s06b z takim zespotem oraz ich przedstawicieli. Ponizsze zalecenia dotyczace poradnictwa w
zakresie mozliwosci reprodukcyjnych opracowano na podstawie literatury naukowej oraz
konsensusu ekspertéw uzyskanego w zmodyfikowanym procesie Delphi.

Zaleca sie, aby wszystkim osobom z zespotem predyspozycji do nowotworéw oraz cztonkom
ich rodzin, ktérych moze to dotyczy¢, oferowac¢ poradnictwo dotyczagce mozliwosci
zwigzanych z planowaniem rodziny. Decyzja o skorzystaniu z takiego poradnictwa nalezy do
pacjentéw i ich rodzin.

Zaleca sie rowniez, aby mozliwosé uzyskania poradnictwa byta dostepna wielokrotnie, na
réznych etapach zycia, poniewaz potrzeby, perspektywa i znaczenie planowania rodziny moga
zmieniaé sie wraz z uptywem czasu.

Zastrzezenie: tres$¢ niniejszego streszczenia prostym jezykiem opiera sie na dokumencie ,ERN
GENTURIS GUIDELINE ON COUNSELLING ON REPRODUCTIVE OPTIONS FOR INDIVIDUALS WITH A
CANCER PREDISPOSITION SYNDROME (INCLUDING GENTURIS)_ final version_august2025”.
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KLUCZOWE REKOMENDACJE / PODSUMOWANIE WYTYCZNYCH

Podejmowanie decyzji dotyczacych reprodukcji — tresc i struktura Zalecenie Sita zalecenia

poradnictwa dotyczgcego mozliwosci reprodukcyjnych
Poradnictwo dotyczgce mozliwosci reprodukcyjnych powinno by¢
oferowane wszystkim osobom z zespotem predyspozycji do
nowotwordéw * oraz cztonkom ich rodzin, ktdrych moze to dotyczyc.
Parom nalezy zapewni¢ dostep do wielodyscyplinarnego zespotu
ekspertéw medycznych.
Moment udzielania poradnictwa dotyczacego mozliwosci

Silne (1,2),
umiarkowane

reprodukcyjnych

Poradnictwo dotyczace mozliwosci reprodukcyjnych powinno by¢
oferowane wielokrotnie, na réznych etapach zycia, najlepiej jeszcze 7,8 Silne
przed rozpoczeciem planowania rodziny.

Dzieciom z grupy ryzyka nalezy zaoferowaé poradnictwo po osiaggnieciu

L e e g L 10 Umiarkowane
dorostosci lub wczedniej, jesli jest to wtasciwe.

Przedstawianie dostepnych mozliwosci reprodukcyjnych

Poradnictwo dotyczgce mozliwosci reprodukcyjnych powinno

. , s . . Umiarkowane
obejmowacé mozliwos¢ dalszych konsultacji oraz dostep do wsparcia 12,13 ' W

(12), silne (13)

psychologicznego
Zakres technik wspomaganego rozrodu

s . - . , . Silne (15),
Mozliwosci zachowania ptodnosci powinny byé omawiane w ramach )
. s . 15, 16 umiarkowane
poradnictwa dotyczgcego mozliwosci reprodukcyjnych. (16)

* Poradnictwo jest szczegdlnie istotne w wieku rozrodczym, ale moze by¢ wazne réwniez w innych grupach wiekowych, na
przyktad u nastolatkdw oraz u oséb starszych, ktére moga przekazywacé informacje swoim krewnym.

POTRZEBY PSYCHOLOGICZNE

Wazne jest, aby uwzglednia¢ wptyw zespotu predyspozycji do nowotwordéw zaréwno na
dobrostan psychiczny, jak i spoteczny. Opdzniona diagnoza, niepewnos¢ dotyczgca przysztych
probleméw zdrowotnych oraz/lub lek przed zachorowaniem na nowotwdr mogg prowadzic¢
do niepokoju, leku lub depresji. Zycie z przewlektym schorzeniem moze wigza¢ sie réwniez z
wyzwaniami spotecznymi. Mogg pojawiaé sie obawy finansowe, na przyktad dotyczace
kosztéw ubezpieczenia lub wptywu choroby na zatrudnienie. Podczas planowania rodziny
mogg réwniez pojawiaé sie poczucie winy, obawy i trudne dylematy.

Uwzglednianie potrzeb psychologicznych pacjentéw i rodzin z zespofami predyspozycji do
nowotwordw powinno stanowié kluczowy element opieki oraz integralng czes¢ poradnictwa
genetycznego. Pracownicy ochrony zdrowia powinni pyta¢ o samopoczucie podczas kazdego
kontaktu klinicznego i zwraca¢ uwage na objawy leku oraz depresji. W razie potrzeby pacjenci
powinni by¢ kierowani do odpowiedniego specjalisty w celu uzyskania profesjonalnego
wsparcia. Wazng role w poprawie dobrostanu moze odgrywac rdwniez wsparcie rowiesnicze,
na przyktad poprzez organizacje i grupy pacjenckie.

Zastrzezenie: tres$¢ niniejszego streszczenia prostym jezykiem opiera sie na dokumencie ,ERN
GENTURIS GUIDELINE ON COUNSELLING ON REPRODUCTIVE OPTIONS FOR INDIVIDUALS WITH A
CANCER PREDISPOSITION SYNDROME (INCLUDING GENTURIS)_ final version_august2025”.



