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BEVEZETES

A rakra valé hajlamot okozé szindromak genetikai allapotok, amelyek az érintett csalddok
szamara tobbféle kihivast és aggodalmat is felvethetnek. Ezekben a szindrémakban nemcsak
a daganatos betegségek kialakuldsdnak kockazata magasabb az altaldnos népességhez
képest, hanem sok esetben jelentés annak a valdszinlisége is, hogy az érintett személy a
genetikai eltérést tovabb orokiti gyermekének. Ez a csaladtervezést osszetettebbé teszi.
Emellett a nem daganatos tlinetek jelenléte is befolydsolhatja a klinikai ellatast és a
tandcsadast.

A csaladok ezért gyakran az egészségligyi szakemberekre tdmaszkodnak, hogy megfelel6
tajékoztatast és Utmutatdst kapjanak a rendelkezésre all6 lehet&ségekrél. Ugyanakkor nem
minden egészségligyi szakember rendelkezik a sziikséges, specifikus szaktudassal ahhoz,
hogy teljes korl genetikai és reprodukcids tanacsadast nyujtson.

AZ IRANYELV CELJA

Az irdnyelv célja, hogy tdmogassa az egészségligyi szakembereket abban, hogy id&szerd,
relevans és bizonyitékokon alapulé tanacsadast nyujtsanak a rdkra valé hajlamot okozé
szindromaval é16 személyek szdmdra.

OSSZEFOGLALO

Az irdnyelvet olyan szakért6k dolgoztak ki, akik tobb teriileten is tapasztalattal rendelkeznek
a rakra vald hajlamot okozd szindrémak ellatasaban, valamint a folyamatban érintett
személyek és betegképviselbk is részt vettek. A reprodukcios tanacsadasra vonatkozé
ajanlasok tudomanyos irodalom attekintésén és egy modositott Delphi-folyamat soran
kialakitott szakért6i konszenzuson alapulnak.

Az ajanlas szerint minden rakra valé hajlamot okozd szindromaval él6 személy, valamint
minden relevans csalddtag szdamara fel kell ajanlani a csalddtervezéssel kapcsolatos
tanacsadast. A részvétel onkéntes, és az érintettek dontésén alapul. Emellett javasolt, hogy a
tanacsadas az élet sordn tobb alkalommal is elérhet6 legyen, mivel a csaladdtervezéssel
kapcsolatos igények és dontések id6vel véltozhatnak.

FO AJANLASOK / IRANYELV OSSZEFOGLALOJA

Reprodukcios dontéshozatal — a reprodukcids tanacsadas tartalma Ajanlas Erdsség

és keretrendszere

A reprodukcids tanacsadast minden, daganatra valé hajlamot Er6s (1,2),
hordozé szindromdaval* él6 személynek és érintett csaladtagjaiknak |1,2, 11 [mérsékelt
fel kell ajanlani. (11)

A paroknak hozzaférést kell biztositani egy multidiszciplinaris
egészséglgyi szakértGi csapathoz.
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A reprodukcids tanacsadas idGzitése

A reprodukcids tandcsaddst hosszu tdvon, az élet soran tobb

alkalommal kell biztositani, idedlis esetben még a csaladtervezés 7,8 Erds
el6tt.

A veszélyeztetett gyermekek szdmara a tandcsadast feln6ttkor

- . . y . 1 Mérsékel
elérésekor, vagy indokolt esetben korabban kell felajanlani. 0 ersekelt

A reprodukcids lehet6ségek bemutatdsa

Meérsékelt

A reprodukcids tanacsaddsnak biztositania kell az utankovetés

Kot i s . . . 12,13 |(12), er6s
lehet&ségét és a pszicholdgiai tamogatashoz valé hozzaférést. (12)

(13)

Az asszisztalt reprodukcids technologiak kore

Er6s (15),
15,16 |mérsékelt
(16)

* A tandcsadas kilonosen fontos reproduktiv életkorban, de mas korcsoportokban is relevans lehet, példaul
serdlil6knél vagy id6sebb egyéneknél, akik a rokonaikat szeretnék tajékoztatni.

A termékenységmegdbrzési lehetdségeket be kell épiteni a
reprodukcids tanacsadasba.

PSZICHOLOGIAI SZUKSEGLETEK

Fontos figyelembe venni, hogy a rakra valé hajlamot okozd szindromak jelent6s hatassal
lehetnek a mentalis és szocialis jollétre. A késedelmes diagndzis, a jov6beli egészségi
allapottal kapcsolatos bizonytalansag, valamint a daganat kialakuldsatél valé félelem
szorongashoz vagy depresszidhoz vezethet. A krénikus betegséggel vald egylittélés emellett
tarsas nehézségekkel is jarhat. Anyagi jellegli aggodalmak is felmeriilhetnek, példaul a
biztositasi koltségek vagy a munkavallaldsra gyakorolt hatdsok miatt. A csalddalapitas
tervezése sordn blintudat vagy bizonytalansag érzése is jelentkezhet.

A rakra valé hajlamot okozd szindromaval é16 személyek és csaladjaik pszicholdgiai
szlikségleteinek kezelése az ellatas alapvetd részét kell, hogy képezze, és a genetikai
tanacsadas folyamataba integralni sziikséges. Az egészségligyi szakembereknek minden
taldlkozas soran figyelmet kell forditaniuk a betegek jéllétére, és aktivan jeleket kell
keresnilk a szorongas vagy depresszid jelenlétére.

Sziikség esetén a betegeket megfeleld pszicholdgiai vagy pszichiatriai tdmogatasra kell
irdnyitani. A sorstdarsi tamogatas — példaul betegszervezetek vagy betegcsoportok révén —
szintén fontos szerepet jatszhat a pszichoszocialis jollét fenntartasaban.
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