Informacje

ogolne

Nazwisko Niedokrwisto$¢ Fanconiego: choroba o wielu jaca predyspozycje do rozwoju
nowotworéw.

Dane kontaktowe _ o ) ) o . ) ]
Niedokrwistos¢ Fanconiego (FA) jest dziedziczonym autosomalnie recesywnie zaburzeniem,

ktére prowadzi do wrodzonych cech fizycznych u 75% pacjentéw. Najczestszymi

nieprawidtowosciami fizycznymi sg plamy pigmentacyjne skory, deformacje kciuka, dtoni lub

ramion oraz niski wzrost. Wyglad jest bardzo zréznicowany: od oczywistych nieprawidtowosci

do braku jakichkolwiek widocznych nieprawidtowosci. W mtodym wieku czesto wystepuje niski

poziom krwi: czerwonych krwinek - anemia, prowadzaca do zmeczenia; niski poziom ptytek krwi Connecting Fanconi Anemia Patients
(w rzeczywistosci bardziej powszechny), prowadzacy do powstawania siniakéw i sktonnosci do and Professionals Across Europe
Dziat krwawien.

Nazwa

Centrum medyczne

Podstawowym problemem w FA jest niezdolno$¢ do naprawy naturalnie wystepujacych

Dane kontaktowe uszkodzeri DNA. Prowadzi to do znacznie zwigkszonego ryzyka rozwoju nowotworéw
ztosliwych, czesto w mtodym wieku: biataczka, rak gtowy i szyi oraz nowotwory ginekologiczne Paszpo n a c oryc
s3 najczestsze. Ze wzgledu na zmniejszong zdolno$¢ do naprawy uszkodzen DNA, istnieje

Nazwa rowniez znaczne ryzyko w leczeniu raka: dawki leczenia muszg by¢ drastycznie zmienione, a

na anemi¢ Fanconiego

Wigkszos¢ pacjentow jest rozpoznawana i diagnozowana w dzieciristwie, ale nie wszyscy!
Dziat Zmniejszona produkcja krwi w stosunkowo mtodym wieku, nietypowe nowotwory (rak gtowy i
2 szyi, rak ginekologiczny u kobiet) w mtodym wieku i rodzinne wystepowanie raka w mtodym
wieku lub nietypowa toksyczno$¢ leczenia raka moga wskazywac na ten zespét predyspozyciji
Dane kontaktowe do raka. Imie i nazwisko

Przeszczep komérek macierzystych jest czesto wymagany u dzieci i mtodziezy z FA i jest
skuteczny w leczeniu tej czesci choroby. Wymaga to wyspecjalizowanego zespotu. Jednak

Nazwa zwigkszone ryzyko raka gtowy i szyi oraz nowotworéw ginekologicznych nie moze by¢
wyleczone w ten sposcb.

Centrum Medyczne Jako $wiadczeniodawca opieki zdrowotnej prosimy o zwracanie uwagi na nietypowe cechy tego
schorzenia: obserwowanie pod katem oznak nowotworu ztosliwego.
Dane kontaktowe Pacjent moze pomdc, jesli potrzebuje wigcej informaciji na temat tego trudnego schorzenia.

Dziekujemy za uwage.
Prof. dr Ruud Brakenhoff, VU Medical Centre, Amsterdam w imieniu FA Europe Network.

MOJA GRUPA WSPARCIA PACJENTOW
US Fanconi Anemia Clinical Care Guidelines,

Organizacja Fifth Edition, 2020, jest publikacjg Fanconi
Cancer Foundation, www.fanconi.org, i jest
najnowszym i najbardziej kompleksowym
Dane kontaktowe zestawem wytycznych na $wiecie.

Kraj

Paszport dla chorych na anemie Fanconiego Paszport dla chorych na anemie Fanconiego Www'faeurope'o g




Paszport dla
chorych na
anemie
Fanconiego

DANE OSOBOWE

Imie i nazwisko
Identyfikator pacjenta

Adres

Numer telefonu
Adres e-mail

NNarodowos¢ i pierwszy jezyk

KLIKNIJ TUTA
ABY DODAC ZDJECIE

Paszport dla chorych na anemie Fanconiego

@

Paszport dla chorych

Pokrewieristwo np. matka, ojciec, opiekun

Adres

Numer telefonu

Adres e-mail

MOJE DANE MEDYCZNE

Genotyp FA np. FA typ A C, G, nieznany

Objawy fizyczne

Grupa krwi

Przeszczep szpiku kostnego

[ JTak [ |Nie Data

Gdzie

Kto Przez

na anemie Fanconiego

Najnowsza historia medyczna /aktualne leczenie i leki

Lista alergii

Inne uwagi dla lekarzy

Paszport dla chorych na anemie Fanconiego
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