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SISSEJUHATUS

Parilikud vahisiindroomid on geneetilised haigused vdi seisundid, mis vdivad pdhjustada
arevust. Lisaks suurenenud vahiriskile vorreldes ildpopulatsiooniga, on neil ka
markimisvaarne tdendosus saada laps, kellel on sama geneetiline seisund. See muudab
pereplaneerimise keerukamaks. Lisaks vdivad ka muud, kasvajatega mitteseotud ilmingud
mdjutada nii kliinilist kasitlust kui ka ndustamist.

Seetdttu toetuvad pered tervishoiutdotajatele, et saada teavet ja juhendamist kdigi
olemasolevate vdimaluste kohta. Samas ei pruugi kdigil tervishoiutdotajatel olla vajalikku
erialast padevust sellise ndustamise pakkumiseks.

JUHISE EESMARK

Selle juhise eesmark on aidata tervishoiutddtajatel pakkuda asjakohast ja digeaegset
noustamist inimestele, kellel on parilik vahistindroom.

KOKKUVOTE

Juhise koostamise riihma kuulusid eksperdid, kellel on kogemus pariliku vahisiindroomidega
inimeste ndustamisel, ravis ja jalgimises erinevates valdkondades, samuti pariliku
vahisiindroomiga inimesed ja nende esindajad. Reproduktiivndustamise soovitused
pdhinevad teadusuuringutel ja ekspertide konsensusel, mis saavutati modifitseeritud Delphi
meetodi abil.

Juhis soovitab kdigile pariliku vahisiindroomiga inimestele ning nende pereliikmetele,
pakkuda ndustamist pereplaneerimise vdimaluste kohta. Inimene saab ise otsustada, kas ta
soovib seda voi mitte. Samuti soovitab juhis, et nGustamist pakutaks inimese elu jooksul
korduvalt, sest inimeste motted ja vajadused pere planeerimise kohta voivad aja jooksul
muutuda.

PEAMISED SOOVITUSED / JUHISE KOKKUVOTE

Reproduktiivsete otsuste tegemine — reproduktiivhustamise Soovitus Tugevus

sisu ja raamistik

Reproduktiivndustamist tuleks pakkuda kdigile inimestele,
kellel on parilik vahisiindroom*, ning vajadusel nende 1,2,11
pereliikkmetele.

Tugev (1,2),
mo&oddukas (11)

Paaridel peaks olema juurdepaas multidistsiplinaarsele
tervishoiuspetsialistide meeskonnale.

Reproduktiivnoustamise pakkumise ajastus

6,13 Tugev

Reproduktiivndustamist tuleks pakkuda korduvalt, pakkudes
mitmeid ndustamisvGimalusi kogu elu jooksul, ideaalis enne 7,8 Tugev
pereplaneerimist.

Riskirihma kuuluvatele lastele tuleks pakkuda ndustamist
taisealiseks saamisel v6i vajadusel varem.

Reproduktiivsete valikute esitamine

10 Moodukas

Mdoddukas (12),
tugev (13)

Reproduktiivndustamine peaks hélmama jarelkonsultatsiooni

e T .. . 12,13
vOimalust ning ligipdasu psiuhholoogilisele toele.
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Abistavate reproduktiivtehnoloogiate valik

Reproduktiivndustamine peaks sisaldama viljakust sailitavate 15 16 Tugev (15),
vOimaluste tutvustamist.. ’ md&odukas (16)
* Noustamine on eriti oluline reproduktiivses eas, kuid vdib olla asjakohane ka teistes vanuseriihmades, naiteks
noorukieas v6i vanematel inimestel, kes soovivad oma sugulasi teavitada.

PSUHHOLOOGILISED VAJADUSED

On oluline arvestada pariliku vahisiindroomi mdju nii vaimsele kui ka sotsiaalsele heaolule.
Arevust vdi depressiooni vdib pdhjustada vimalik hilinenud diagnoos, ebakindlus tulevaste
terviseprobleemide suhtes ja/voi hirm vahi tekkimise ees. Pikaajalise terviseprobleemiga
elamine vOib tuua kaasa ka sotsiaalseid raskusi. Monel inimesel voivad tekkida rahalised
mured, nditeks seoses kindlustuse voi to6vdime ja t60 leidmisega. Pere planeerimisel vdivad
tekkida ka stititunne ja hirmud.

Pariliku vahisiindroomiga patsientide ja nende perede psiihholoogiliste vajaduste kasitlemine
peaks olema oluline osa ravist ning geneetilisest ndustamisest. Tervishoiutdotajad peaksid igal
visiidil kiisima patsiendi enesetunde kohta ning pd6rama tahelepanu arevuse ja depressiooni
tunnustele. Vajaduse korral tuleks patsiendid suunata pstihholoogilise abi juurde. Samuti
vOivad abi pakkuda kogemusndustamine ja tugigrupid.
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