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INTRODUKTION

Cancerpradispositionssyndromer er genetiske tilstande, som kan medfgre flere lag af
bekymring for de bergrte familiemedlemmer. Ikke alene er der en gget risiko for at udvikle
kreeft sammenlignet med den generelle befolkning — mange personer med disse syndromer
har ogsa en hgj risiko for at fa et barn med den samme tilstand, hvilket ggr
familieplanlaegning mere kompleks. Derudover kan andre ikke-kraeftrelaterede symptomer
pavirke bade den kliniske behandling og radgivningen.

Familien har derfor behov for sundhedsprofessionel vejledning om de mange muligheder,
der findes. Dog har ikke alle sundhedsprofessionelle den specialiserede viden, der kraeves for
at tilbyde denne form for radgivning.

RETNINGSLINJENS FORMAL

Formalet med denne retningslinje er at stgtte sundhedsprofessionelle i at tilbyde bade
relevant og rettidig radgivning til personer med et cancerpraedispositionssyndrom.

RESUME

Guidelinegruppen bestar af eksperter med erfaring inden for flere omrader relateret til
behandling af personer med cancerpradispositionssyndromer og patientrepraesentanter for
personer med et sddant syndrom. De fglgende anbefalinger vedrgrende reproduktiv
radgivning er udarbejdet pa baggrund af videnskabelig litteratur og ekspertkonsensus
opnaet via en modificeret Delphi-proces.

Det anbefales, at alle personer med et cancerpradispositionssyndrom — samt de
familiemedlemmer for hvem det er relevant — far tilbudt radgivning om deres muligheder i
forhold til familieplanlaegning. Det er op til den enkelte, om de gnsker at tage imod
tilbuddet. Det anbefales ogsa, at personen gives flere muligheder for radgivning gennem
livet, da perspektiver og relevans i forhold til familieplanlagning kan aendre sig over tid.

VIGTIGSTE ANBEFALINGER / SAMMENDRAG AF RETNINGSLINJEN

Reproduktiv beslutningstagning — indhold og rammer for Anbefaling Styrke

reproduktiv radgivning

Reproduktiv radgivning bgr tilbydes til alle personer med et
cancerpredispositionssyndrom* samt relevante 1,2,11
familiemedlemmer.

Steerk (1,2),
moderat (11)

Par bgr have adgang til et tvaerfagligt team af sundhedsfaglige 6 13 Steerk
eksperter.

Tidspunkt for levering af reproduktiv radgivning
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Reproduktiv radgivning bgr tilbydes Igbende med flere
muligheder for at fa radgivning gennem hele livet, optimalt 7,8 Steerk
allerede fra fgr familieforggelse planlaegges.

Bérn i gget risiko bgr ’Fllt?ydes rac;lgwnmg, nar de nar 10 Moderat
voksenalderen, eller tidligere hvis relevant.

Praesentation af reproduktive muligheder

Rsplzglimi(;ll(vsfc;(:tg:nmg por omfatte opfelgning samt adgang tl 12 13 Moderat (12),
PYRORE . ’ steerk (13)

Relevante metoder til assisterede reproduktion

rggllif;?rc]ler for fertilitetsbevaring bgr indga i reproduktiv s 1 Steerk (15),
g & ’ moderat (16)

* Radgivning er saerligt relevant i den fertile alder, men kan ogsa veere relevant i andre aldersgrupper, for
eksempel i puberteten og hos xldre personer, med henblik pa at informere deres pargrende.

PSYKOSOCIALE BEHOV

Det er vigtigt at tage hgjde for, hvordan et cancerpradispositionssyndrom pavirker bade
psykologisk og social trivsel. En forsinket diagnose, usikkerhed om fremtidige
helbredsproblemer og/eller frygt for at udvikle kraeft kan fgre til angst eller depression. At leve
med en kronisk tilstand kan ogsa medfgre sociale udfordringer. Der kan vaere gkonomiske
bekymringer, sdsom forsikringsudgifter og betydning for arbejdssituationen. Der kan ogsa
opsta skyldfglelse og bekymringer i forbindelse med familieplanlaegning.

At tilgodese de psykologiske behov hos patienter og familier med
cancerpradispositionssyndromer bgr veere et centralt element i deres behandling og bgr ogsa
indga som en del af den genetiske radgivning. Sundhedsprofessionelle bgr spgrge ind til trivsel
ved hver klinisk kontakt og vaere opmaerksomme pa tegn pa angst og depression. Patienter
bgr henvises til professionel stgtte, hvis der er behov for det. Peer-to-peer-stgtte gennem
patientforeninger kan ogsa spille en vigtig rolle for trivslen.
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