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INNLEDNING

Kreftsyndromer er arvelige genetiske tilstander som kan medfgre betydelige utfordringer for
bade den som er bergrt og deres familiemedlemmer. Tilstandene innebaerer ikke bare en gkt
risiko for a utvikle kreft sammenlignet med befolkningen ellers, men ogsa en gkt
sannsynlighet for a fa barn med samme syndrom. Dette kan gjgre familieplanlegging mer
krevende og komplekst. Enkelte arvelige kreftsyndrom, kan ogsa pavirke helsen pa andre mater

enn gjennom kreft. Dette kan gjgre at noen trenger ekstra oppfelging og tilpasset veiledning.

Familier med slike tilstander er derfor avhengige av tydelig, korrekt og tilgjengelig
informasjon, samt stgtte fra helsepersonell for a kunne orientere seg blant de ulike
valgalternativene som finnes. Samtidig har ikke alt helsepersonell den spesialiserte
kompetansen som kreves for a gi helhetlig veiledning om genetiske forhold og reproduktive
valg.

MAL MED RETNINGSLINJEN

Formalet med denne retningslinjen er a stgtte helsepersonell i a gi relevant, oppdatert og
individuelt tilpasset veiledning til personer med kreftsyndrom og deres familier, szerlig
knyttet til reproduktive valg og familieplanlegging.

SAMMENDRAG

Gruppen som har utviklet disse retningslinjene bestar av fagpersoner med bred erfaring
innen diagnostikk, oppfglging og behandling av kreftsyndromer, samt personer som selv
lever med slike tilstander og de som representerer dem. Anbefalingene om reproduktiv
veiledning bygger pa gjennomgang av vitenskapelig litteratur og faglig konsensus, oppnadd
gjennom en modifisert Delphi-prosess.

Det anbefales at alle personer med et kreftsyndrom, samt relevante familiemedlemmer, far
tilbud om veiledning om muligheter knyttet til familieplanlegging. Det er frivillig a8 benytte
seg av tilbudet. Veiledning bgr tilbys ved flere tidspunkter gjennom livslgpet, ettersom
behoy, livssituasjon og syn pa familieplanlegging kan endre seg over tid.
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HOVEDANBEFALINGER / SAMMENDRAG AV RETNINGSLINJEN

Reproduktive valg — innhold og rammer for reproduktiv Anbefaling Styrke

veiledning

Reproduktiv veiledning bgr tilbys alle personer med et Sterk (1,2),
s 1,2,11 moderat

kreftsyndrom* og relevante familiemedlemmer. (11)

Par bgr ha tilgang til et tverrfaglig team av helsepersonell med 6 13 Sterk

relevant kompetanse

Nar reproduktiv veiledning bgr tilbys

Reproduktiv veiledning bgr tilbys ved flere anledninger giennom
livet, og ideelt sett i forkant av familieplanlegging.

Barni r|5|kog.ru.pper bar t|Iby°s .vell.ef:Inmg ved ov.ergang til voksen 10 Moderat
alder, eller tidligere basert pa individuell vurdering.

Presentasjon av reproduktive alternativer

7,8 Sterk

Reproduktiv veiledning bgr inkludere muligheter for Moderat
. . . i 12,13 (12), sterk
oppfelgingssamtaler og tilgang til psykologisk stgtte ved behov. (13)
Tilgjengelige metoder innen assistert reproduksjon
. . Sterk (15),
Fertilitetsbevarende alternativer bgr innga som en integrert del av erk (15)
. . . 15, 16 moderat
den reproduktive veiledningen. (16)

* Veiledning er spesielt relevant i reproduktiv alder, men kan ogsa vaere relevant for andre aldersgrupper, slik
som ungdom og eldre personer som informerer slektninger.

PSYKOLOGISKE BEHOV

Et kreftsyndrom kan ha betydelig innvirkning pa bade psykisk- og sosialt velvaere. Forsinket
diagnose, usikkerhet knyttet til fremtidig helse og frykt for a utvikle kreft kan bidra til gkt risiko
for angst og depresjon. A leve med en livslang helsetilstand kan ogsd medfgre sosiale og
praktiske utfordringer. Mange opplever gkonomiske bekymringer, for eksempel knyttet ftil
forsikring, utdanning eller arbeidssituasjon. | forbindelse med familieplanlegging kan det ogsa
oppsta skyldfglelse, bekymring for a viderefgre tilstanden og vanskelige etiske overveielser.

A ivareta de psykologiske behovene hos personer med kreftsyndrom og deres familier bgr
derfor vaere en integrert del av omsorgen og den genetiske veiledningen. Helsepersonell bgr
regelmessig sp@grre om pasientens trivsel og veere oppmerksomme pa tegn til psykisk
belastning. Ved behov bgr pasienter henvises til egnet profesjonell oppfalging. Kontakt med
andre i tilsvarende situasjon, for eksempel giennom pasientforeninger, kan ogsa veere en viktig
kilde til stptte, mestring og erfaringsdeling.
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