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EINLEITUNG

Krebspradispositionssyndrome sind genetische Erkrankungen, die fiir betroffene Familien
mehrere Herausforderungen mit sich bringen: Zum einen besteht ein erhdhtes Risiko, an
Krebs zu erkranken, verglichen mit der Allgemeinbevolkerung. Zum anderen haben viele
Personen mit solchen Syndromen ein hohes Risiko, ein Kind mit derselben genetischen
Veranderung zu bekommen. Dadurch wird die Familienplanung komplexer. Darliber hinaus
kdnnen auch andere nicht-tumordse Krankheitsmerkmale die medizinische Versorgung und
die Beratung beeinflussen.

Betroffene Familien sind daher auf Gesundheitsfachkrafte angewiesen, die sie tber die
verschiedenen verfligbaren Optionen informieren und begleiten. Allerdings verfligen nicht
alle Fachkrafte (iber das spezialisierte Wissen, das fiir diese Art der Beratung notwendig ist.

ZIELE DER LEITLINIE

Diese Leitlinie soll Gesundheitsfachkrafte dabei unterstiitzen, Personen mit einem
Krebspradispositionssyndrom eine angemessene und rechtzeitige Beratung zu reproduktiven
Optionen zu bieten.

ZUSAMMENFASSUNG

Die Leitliniengruppe besteht aus Expertinnen und Experten mit Erfahrung in verschiedenen
Bereichen der Versorgung von Personen mit Krebspradispositionssyndromen sowie aus
Betroffenen und ihren Vertreterinnen und Vertretern. Die folgenden Empfehlungen zur
reproduktiven Beratung basieren auf wissenschaftlicher Literatur und einem
Expertenkonsens, der mittels eines modifizierten Delphi-Verfahrens erzielt wurde.

Es wird empfohlen, dass allen Personen mit einem Krebspradispositionssyndrom — sowie
relevanten Familienmitgliedern — eine Beratung zu ihren Moglichkeiten im Bereich der
Familienplanung angeboten wird. Ob sie dieses Angebot annehmen, bleibt ihnen selbst
Uberlassen. Zudem wird empfohlen, im Verlauf des Lebens mehrere Gelegenheiten fiir
Beratungsgesprache zu schaffen, da sich Perspektiven und die Bedeutung von
Familienplanung im Laufe der Zeit verandern kénnen.

WICHTIGE EMPFEHLUNGEN / LEITLINIENZUSAMMENFASSUNG

Reproduktive Entscheidungsfindung — Inhalte und Rahmen der Empfehlung Starke

reproduktiven Beratung

Reproduktive Beratung sollte allen Personen mit einem Stark (1,2),
Krebspradispositionssyndrom* sowie den betroffenen 1,2,11 moderat
Familienangehorigen angeboten werden. (11)

Paaren sollte der Zugang zu einem multidisziplindren Team von

Gesundheitsfachkraften ermoglicht werden. 6,13 Stark
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Zeitpunkt der Bereitstellung reproduktiver Beratung

Reproduktive Beratung sollte longitudinal erfolgen, mit mehreren

Gelegenheiten zur Beratung im Verlauf des Lebens, idealerweise |7, 8 Stark

beginnend vor der Familienplanung.

Kindern mit Risiko sollte Beratung angeboten werden, sobald sie
. . 10 Moderat

das Erwachsenenalter erreichen — oder friiher, wenn angemessen.

Darstellung der reproduktiven Optionen

M
Reproduktive Beratung sollte Maoglichkeiten zur Nachsorge sowie 12 13 (lg;jigtri
Zugang zu psychologischer Unterstiitzung bieten. ’ (13)’
Spektrum assistierter Reproduktionstechnologien
k(1
Optionen zur Fertilitatserhaltung sollten in die reproduktive Stark (15),
. 15, 16 moderat

Beratung einbezogen werden. (16)

* Beratung ist insbesondere im reproduktiven Alter relevant, kann jedoch auch in anderen Altersgruppen von
Bedeutung sein, etwa in der Adoleszenz oder bei lteren Personen, die ihre Angehorigen informieren
mochten.

PSYCHOLOGISCHE BEDURFNISSE

Es ist wichtig, die Auswirkungen eines Krebspradispositionssyndroms auf das psychische und
soziale Wohlbefinden zu bericksichtigen. Eine verzogerte Diagnose, Unsicherheit Uber
zukinftige gesundheitliche Probleme und/oder die Angst, an Krebs zu erkranken, kénnen
Angstzustande oder Depressionen auslésen. Das Leben mit einer chronischen Erkrankung
kann zudem soziale Herausforderungen mit sich bringen. Es kann finanzielle Belastungen
geben, etwa durch Versicherungskosten oder Auswirkungen auf die berufliche Situation. Auch
Gefuihle von Schuld oder Sorgen im Zusammenhang mit der Familienplanung kdnnen
auftreten.

Die Bericksichtigung der psychologischen Bedlrfnisse von Patientinnen, Patienten und ihren
Familien sollte ein zentraler Bestandteil der Versorgung sein und auch in die genetische
Beratung integriert werden. Gesundheitsfachkrafte sollten bei jedem klinischen Kontakt nach
dem Wohlbefinden fragen und auf Anzeichen von Angst oder Depression achten. Bei Bedarf
sollten Betroffene an professionelle Unterstlitzungsangebote weitergeleitet werden. Peer-to-
Peer-Unterstlitzung durch Selbsthilfe- oder Patientengruppen kann ebenfalls eine wichtige
Rolle fir das Wohlbefinden spielen.
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