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Sindromi dedne nagnjenosti k raku (SDNR) so genetska stanja, ki pri prizadetih druZinskih
¢lanih lahko povzrocajo Stevilne skrbi. Posamezniki s temi sindromi imajo povecano tveganje
za razvoj raka v primerjavi s sploSno populacijo, hkrati pa obstaja tudi velika verjetnost, da
bodo imeli otroka z enakim stanjem, kar lahko vpliva na nacrtovanje druZine. Poleg tega lahko
netumorske manifestacije sindromov vplivajo na klini€no obravnavo in svetovanje.

DruZine se zato zanaS$ajo na zdravstvene strokovnjake, da jih informirajo in vodijo skozi
Stevilne razpolozljive moznosti. Vendar pa vsi zdravstveni delavci nimajo specializiranega
znanja, potrebnega za taksno svetovanje.

CILJI SMERNIC

Cilj teh smernic je pomagati zdravstvenim strokovnjakom pri zagotavljanju ustreznega in
pravocasnega svetovanja posameznikom s sindromom dedne nagnjenosti k raku/ SDNR.

POVZETEK

Skupina, ki je pripravila smernice, vkljuCuje strokovnjake z izkuSnjami na razli¢nih podrocjih
oskrbe posameznikov s sindromi dedne nagnjenosti k raku/ SDNR ter predstavnike oseb, ki
imajo taksna stanja. Priporocila za reproduktivno svetovanje temeljijo na znanstveni literaturi
in strokovnem soglasju, pridobljenem z modificiranim Delphi postopkom.

Priporoceno je, da se vsem posameznikom s SDNR — ter druZinskim ¢lanom, za katere je to
relevantno — ponudi svetovanje o moznostih na¢rtovanja druzine. Odlocitev o sprejemu ali
zavrnitvi svetovanja je povsem njihova. Prav tako je priporocljivo, da se svetovanje ponudi
veckrat skozi Zivljenje, saj se lahko pogledi in potrebe glede naértovanja druZine s ¢asom
spreminjajo.

KLJUCNA PRIPOROCILA / POVZETEK SMERNIC

Reproduktivno odlo¢anje — vsebina in okvir reproduktivnega Priporocilo Mo¢
svetovanja priporocila*
Reproduktivno svetovanje naj se omogoci vsem posameznikom s Mocno
sindromom dedne nagnjenosti k raku * in ustreznim druzinskim 1,2,11 (1,2),
¢lanom. zmerno (11)

p - - STRUTIRT -
arom naj po omogoc?n dostop do multidisciplinarne ekipe 6 13 Mogno
zdravstvenih strokovnjakov.

Casovni vidik reproduktivnega svetovanja

Reproduktivno svetovanje naj bo longitudinalno, z vec
priloZnostmi za svetovanje skozi celotno Zivljenje, idealno Ze pred |7, 8 Mocno
naértovanjem druzZine.

Omejitev odgovornosti: Vsebina tega povzetka v poljudnem jeziku temelji na dokumentu "ERN GENTURIS GUIDELINE
ON COUNSELLING ON REPRODUCTIVE OPTIONS FOR INDIVIDUALS WITH A CANCER PREDISPOSITION SYNDROME
(INCLUDING GENTURIS)_ final version_august2025 ".
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Otrokom z vecjim tveganjem za sindrom dedne nagnjenosti k raku
naj se svetovanje ponudi, ko doseZejo polnoletnost, ali prej, ¢e je |10 Zmerno
to ustrezno.

Predstavitev reproduktivnih moZnosti

. . Cne . . . Zmerno
Reproduktivno svetovanje naj vkljuCuje moznosti nadaljnjega Y
- . Y 12,13 (12), mocno
spremljanja ter dostop do psiholoske podpore. (13)
Nabor postopkov/ Postopki asistirane reprodukcije
Moznosti ohranjanja plodnosti naj bodo vkljuéene v reproduktivno 15 16 Mocno (15),
svetovanje. ’ zmerno (16)

* Svetovanje je Se posebej pomembno v reproduktivnem obdobju, lahko pa je pomembno tudi v drugih
starostnih skupinah, na primer v adolescenci ali pri starejsih posameznikih, ki Zelijo informirati svoje sorodnike.

PSIHOLOSKE POTREBE

Pomembno je upostevati vpliv SDNR na dusevno in socialno dobrobit. Zakasnjena diagnoza,
negotovost glede prihodnjih zdravstvenih tezav in/ali strah pred razvojem raka lahko
povzrocijo tesnobo ali depresijo. Zivljenje s kroni¢nim zdravstvenim stanjem lahko prinasa tudi
socialne izzive. Prisotne so lahko finan¢ne skrbi, kot so stroski zavarovanja in vpliv na
zaposlitev. Pri nacrtovanju druZine se lahko pojavijo tudi obcutki krivde in skrbi.

Naslavljanje psiholoskih potreb bolnikov in druzin s SDNR mora biti klju¢ni del njihove oskrbe
in tudi sestavni del genetskega svetovanja. Priporoceno je, da zdravstveni strokovnjaki bi-ob
vsakem klinicnem stiku povprasajo o pocutju ter so pozorni na znake tesnobe in depresije.
Bolnike je treba po potrebi napotiti na strokovno podporo. Pomembno vlogo pri dobrem
pocutju ima lahko tudi medsebojna podpora prek skupin za podporo bolnikom.

Omejitev odgovornosti: Vsebina tega povzetka v poljudnem jeziku temelji na dokumentu "ERN GENTURIS GUIDELINE
ON COUNSELLING ON REPRODUCTIVE OPTIONS FOR INDIVIDUALS WITH A CANCER PREDISPOSITION SYNDROME
(INCLUDING GENTURIS)_ final version_august2025 ".



