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Zah&jeni MUDr. Foretova

Pracovni skupina se bude pravidelné schazet k vytvofeni standard pro indikaci genetické konzultace,
genetického testovani, standard molekularné genetického testovani a klinického follow-up u pacientd a
zdravych vysoce rizikovych osob s prokazanou nebo vysoce suspektni dédiénou dispozici k nadordim.
Tato doporuceni by méla slouzit ke zkvalitnéni péce v oblasti hereditarnich nadorovych onemocnéni.
Genetické vySetfeni a testovani je provadéno rutinné v nékolika genetickych pracovistich. Nasledna
onkologicko-preventivni péce by méla byt zajiStovana v onkologickych centrech s dostupnosti
nejmodernéjSich vySetfovacich metod. Momentélni stav je takovy, Ze po probéhlém genetickém testovani
neni vzdy jasné, kdo se o vysoce rizikové osoby bude dale starat. Je nutné, aby kazdé onkologické
centrum tak, jak zajistuje Ié€bu, mélo by se kompletné postarat i o jedince s hereditarni dispozici k
nadoram. Ukolem pracovni skupiny je havrhnout standardni postupy.

(Pfipominka Prof. Eckschlager)
Z jednani s pojisStovnami je jasné, Zze odborné indikace budou akceptovany, ale musi byt jasné
definovéano, kdo mudze takto indikovat.

MUDr. Foretovéa

Je nutno vyjasnit, jak budou onkologové vykazovat prevenci zdravych rizikovych osob. Na MOU je
pouzivan kod pro komplexni onkologickou prohlidku. Jako diagnéza je pouzivan kéd Z800-809, coz je kod
pouzivany i pro indikaci genetického testovani. Dosud nebyla pojistovnou vznesena namitka.Vybor COS
s timto postupem souhlasil.

(Pfipominka Doc.Hajduch)
Dochazi k fuzi dat z NOR a ze zdravotnich pojiStoven, takZze bude jasny piehled, méli bychom pojistovny
pozadat o prehled, kolik je takto nakédovanych vykonda.

(Pfipominka MUDr. Novotny):
Také pouzivdme bézny Z008 [Jina celkové vySetfeni ..] a pojisStovny akceptuiji.

MUDr. Foretova
Souhrnny dokument by mohl vyjit jako publikace napfiklad v ¢asopise Klinickad Onkologie, pfipadné
v dalSich ¢asopisech, event. jako monografie. Je potfebné urcit, kdo co zpracuje do zacatku bfezna.
Spole €ny navrh

1) Indikace ke genetické konsultaci



» jakykoli IékaF by mél pfi podezreni odeslat na pracovisté klinické genetiky

e - byl vydan Suplement Klinické onkologie (1(2006) obsahujici seznam genetickych center a dalSi
informace
[http://mww.mou.cz/mou/upload/Rubriky/pro_odborniky/casopis_Kklinicka_onkologie/Suplement06.
pdf]

e genetik po podrobné konzultaci indikuje, zda testovat ten ¢i onen syndrom nebo ne

* bude néasledovat stanoveni indikac¢nich kriterii pro jednotlivh onemocnéni (i v rodinach, kde neZije
nemocny proband)

» LF+AK+TE daji dohromady kriteria pro odeslani pacienta na genetiku

* Nutné navazujici aktivity — nap¥. pravidelné akce mezi pediatry, praktickymi lékafi aj.... atd.

2) Indikace ke genetickému testovani:

- sporadické ( min. 10% pravdépodobnost zachytu mutace)

- ZK+AK+PP pfipravi podklady pro onemocnéni (BRCA1-2, FAP, ...)

- TE pfipravi dtto pro détské syndromy ..

- LF napsat na NOR, zda je mozZno dohledat pfibuzné pacientt podle udaného jména + bydlisté + data
narozeni, amrti, misto lé€eni pro sestaveni rodokmenu (momentalné jiz praktikovano v MOU).

- seznam NOR center bude soucasti pfipravovaného dokumentu

3) Genetické testovani - standardni postupy p i provad éni testu

Doporuceni Spole¢nosti Iékafské genetiky (nékteré standardy jiz zpracovany v ramci grantu Prof.Brdicky)
- poZadavky na laboratore: akreditace, kontroly kvality (zahrani¢ni, domaci)

- pfistrojové vybaveni a zavadéni novych a citlivych metod

- dvé rdzné metody pro ovéfeni positivity (napf. jedna z nich sekvenovani)

4) Konzultace po testovani

- dispenzariza¢ni centra: podminka pro uznani Onkologického centra by méla byt spoluprace

s genetickymi pracovisti a pfitomnost onkologa se zaméfenim na hereditarni nadorové syndromy a
zajisténi dispenzarizace

- pacient dostane vysledky, genetickou zpravu a rovnou doporuceni/kontakt na centrum, které jej bude
pravidelné zvéat ke komplexni prevenci

- TE, JN, PP pfipravi standardizaci onkologické péce v€etné détské onkologie

5) Predani onkologovi

Dalsi projednavana témata:

Casopis Eva 35

- za cil standardizovat péci o Zeny do véku 35 let, obsahuje databaze, standardy Iécby

- zatim pouze 5 pracovist, vhodné uvést, kdo vSechno poskytuje geneticka vySetfeni

Spolupréace s plastickymi chirurgy

Seznam center, ktera jsou schopnéa provadét operace - profylaktické mastektomie a rekonstrukce (TRAM,
DIEP aj.)

Nové brozury (BRCA a dalSi) obsahujici obecné infor  mace pro pacienty, dale brozury specieln &
pro predispozice, mozZnost financovani z Ligy proti rakovin é

V budoucnu nutno probrat téma prenatalni dg. pro h ereditarni nddorové syndromy

PFisti sch Gze: 6. Kapras v den (Praha, b fezen 2007)
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