Noustamine reproduktiivsete valikute osas

Surrogacy,
PGT, no children, PND;
natural conception
without genetic test,
gamete donation,
adoption.
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Vastutusest loobumine: See patsiendi teekond on méeldud pariliku vahistindroomiga voi selle kahtlusega isikute kliinilise ja diagnostilise tee uldiseks tlevaateks. See ei asenda
personaalset kliinilist ja geneetilist ndustamist ekspertkeskuses. Samuti ei kasitle see kompleksse pariliku vahistindroomi koiki valjakutseid. Spetsiifilised kliinilised juhised,
diagnostilised kriteeriumid ja nomenklatuur véivad kiiresti muutuda ning mistottu on neile selles patsienditeekonnas viidatud vaid tldistatult.

Pariliku vahisiindroomi (CPS) voib diagnoosida inimese elu eri etappides. Seetottu on oluline pakkuda noustamist reproduktiivsete
valikute osas rohkem kui liks kord ning kaasata sellesse ka pereliikmeid:

Eluetapp, milles CPS diagnoositakse | Laps Nooruk Taiskasvanu Eakas

Kellele voi millal tuleks lapse vanematele Noorukile ja tema taiskasvanule ja vajaduse korral | Eaka CPS-iga inimese

noustamist pakkuda vanematele tema partnerile, kui nad reproduktiivses eas
motlevad lapse saamisele lastele

ERN Genturise juhend CPS isikute reproduktiivsete voimaluste osas (ERN GENTURIS guideline on reproductive options for individuals with a
CPS) on leitav ERN GENTURIS veebilehel (www.genturis.eu), juhiste rubriigis.

Geneetiline noustamine
Isikud, kellel endal v6i kelle perekonnas esineb parilik
vahisindroom (CPS), vajavad selget ja ajakohast teavet selle kohta,
mida diagnoos tahendab. See hélmab selgitust vahiriskidest eri
vanuses ning sellest, millised jalgimis- voi ravivoimalused on
olemas. Samuti vajavad nad digeaegset ja tapset teavet erinevate
reproduktiivsete valikute kohta. Noustamine peaks lahtuma
inimese vajadustest ja sisaldama jargmisi teemasid:
e Tervise ja pereloo andmete analtis
e Tehtud geneetiliste testi tulemusete ja haiguse parandumise
selgitamine
e Millised pereplaneerimise voimalused on olemas, millal neid
saab kasutada ja kui kattesaadavad need on (nt stinnieelne
diagnostika, embruodiagnostika ehk preimplantatsiooniline
geneetiline testimine)
e FErinevate reproduktiivsete valikute korral saadavad vastused
ja nende piirangud
e Pereplaneerimise emotsionaalne mdju ning inimese enda
vaartused ja uskumused
e Psiihhosotsiaalne tugi kogu teabe andmise ja otsuste
tegemise ajal
e Tugi pereliikmete teavitamisel, kui see on asjakohane
Teave CPS-i diagnoosi kohta — sealhulgas geenivariandi
tolgendamine, seotud vihi/kasvaja riskid, jalgimis- ja
ravivoimalused ning reproduktiivsed valikud — voéib aja jooksul
muutuda.
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Kuna parilike vahisiindroomiga (CPS) kaasneb
suurenenud vahi/kasvaja risk ning diagnoos voib
olla pandud elu eri etappides, on oluline arutleda
pereplaneerimise voimalusi kogu elu jooksul. See
voib olla oluline nii diagnoosi saanud inimesele
kui ka teistele pereliikmetele.

Reproduktiivnéustamist tuleks pakkuda CPS-iga
inimestele ja vajaduse korral pereliikmetele ning
seda korduvalt vastavalt vajadusele.

Teave reproduktiivsete voimaluste kohta peab
olema selge ja arusaadav ning kohandatud
inimesele, keda ndustatakse..

CPS-iga inimesed voivad soovida jagada
ajakohast teavet oma pereliikmetega, kui need
jéuavad reproduktiivsesse ikka, ning neid tuleks
selles toetada.

Multidistsiplinaarse meeskonna
kaasamine
Reproduktiivsete otsuste tegemine CPS-i korral on
kompleksne ning holmab meditsiinilisi,
psithholoogilisi, eetilisi ja sotsiaalseid aspekte.
Seetottu on CPS-iga patsientidele
reproduktiivnoustamise pakkumisel iilioluline
kaasata multidistsiplinaarne meeskond, et toetada
teadlikku otsustamist. Sellesse meeskonda peaks
kuuluma:
e Geneetiline ndustaja / kliiniline geneetik,
kellel on kogemus vastava CPS-iga
e Sinnieelse diagnostika spetsialist, kes
noustab stinnieelsete testide valikul ja
tulemuste télgendamisel
e Viljatusravi arst, kes saab anda n6u
preimplantatsioonilise geneetilise testimise,
sugurakkude loovutamise ja muude
viljatusravi véimaluste kohta
e Psuhholoog
e Teised eksperdid vastavalt vajadusele
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https://www.genturis.eu/l=eng/guidelines-and-pathways/clinical-practice-guidelines/written-by-ern-genturis/reproductive-guideline.html
https://www.genturis.eu/l=eng/guidelines-and-pathways/clinical-practice-guidelines/written-by-ern-genturis.html
https://www.genturis.eu/l=eng/guidelines-and-pathways/clinical-practice-guidelines/written-by-ern-genturis/reproductive-guideline.html
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