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EuroGentest. Hei mas2tfa | ar sem hbgt er Alge ar purni

upplysingar um erfdarannsoknir og studningshopa um alla Evrépu.

WWW.eurogentest.org e % N nS
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Orphanet

Heimasidoa med dkeypis upplysingum um sjaldgeefa sjukdéma
og lyf sem verid er ad préfa. Einnig eru hlekkir i studningshépa
vida i Evropu.

www.orpha.net

Upplysingarnar i baeklingnum voru bunar til med adstod sjuklinga og
fidlskyldna peirra um alla Evrépu. bad félk hefur allt reynslu af pvi ad lifa
med erfdasjukdomum.

Vid erum pakklat fyrir framlag peirra og pad sem pau gera til ad stydja vid
starf Eurogentest.

Vinnan vid baeklinginn var syrkt af EuroGentest, EU_FP6
styrkur samkveemt NoE samningi nr. 512148.
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Algengar spurningar um erfédarannsoknir
Pegar fara & til sérfreedings i erfdafraedi er margt sem spyrja
parf um en stundum veit madur ekki alltaf hvers & ad spyrja.
Hér ad nedan er listi yfir spurningar sem geta hjalpad pér vid
ao leita videigandi upplysinga. Pessar spurningar hafa verio
banar til med hjalp ymissa adila sem hafa purft ad leita til sér-
freedinga vegna erfdavandamala. Pess ber pé ad geeta ad
spurningarnar eru almenns edlis en hvert vandamal fyrir sig er
sérstakt. bvi er mdgulegt ad einhverjar spurninganna eigi ekki
vid eda ad ekki sé porf fyrir paer allar. Gott er ad vera buin(n)
ao skrifa spurningar a blad sem tekid er med i viotalio.

Avallt parf a8 hafa i huga ad erfdarannsokn er val hvers og
eins. Sa sem ekki er viss um ad

su leid sé rétt fyrir sig og sina 1
eetti ekki ad piggja bod um slika
rannsokn.

A: Upplysingar um
sjukdéminn eda astandid
Hvers vegna hefur mér eda ba-
rni minu verio visad til sér-
freedings i erfdafraedi?

Hvers vegna hef ég eda barn
mitt pennan sjukdém eda
astand?

Er haegt ad fa upplysingar um
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Frekari upplysingar er haegt ad f4 medal annars a
eftirfarandi stodum:

Landspitali, erfdai og sameindaleeknisfraedideild.
Hringbraut, 101 Reykjavik

Simar: 543 5070 i 543 5032

www.landspitali.is/esd

Gen.is
Gagnagrunnur med upplysingum um erfdasjukdéma, ordalisti i
erfdafreedi og fleira.

www.gen.is

Lifvisir

Lifvisir er med sama gagnagrunn og gen.is. bPar eru
upplysingar um sjukdéma, erfdafraedi er kynnt og vidamikio
ordasafn i erfdafraedi.

www.lifvisir.hi.is

Einstok born Haaleitisbraut 11-13, 108 Reykjavik.
Simi: 568 2661

einstok@einstok.com

www.einstok.com

Doktor.is

Doctor.is er vefur um margt sem snyr ad laeknisfraedi og lyfjum.
par er ad finna margar &hugaverdar greinar og upplysingar.
www.doktor.is
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ad utskyra malio fyrir fjdlskyldu minni og barni?

Get ég haft samband vid einhver studningssamtdk eda
félog?

Hvada adra heilbrigdisstarfsmenn aetti ég ad hafa samband
Vio?

Ma ég hafa samband aftur ef meér dettur eitthvad fleira i hug?

Hvernig og vid hvern get ég haft samband?
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sjukdominn sem verid er ad rannsaka hjaméredab ar n i
og fa ad vita hvada ahrif hann muni hugsanlega hafa a lif mitt?
Hversu algengur er pessi sjukdomur?

Hvada afleidingar hefur sjukdomurinnn fyrir pann sem er med
hann?

Er einhver laekning eda medferd til vid sjakdomnum?

Ef til er leekning eda medferd vid pessum sjukdémi, er hun dyr
og hvad mun ég purfa ad greida fyrir hana?

Er sjukdémurinn eins hja 6llum sem fa hann?

Hvernig erfist sjakdémurinn fra
B einni kynslod til annarrar?

Ef ég eignast annad barn, hvada
¢ likur eru til pess ad pad barn fai
sjukdéominn?

Hvar get ég fundio frekari
upplysingar um sjukdéminn?

B. Upplysingar um rann-
soknina

Hvad gerist pegar ég eda barn
j mitt fer i erfdarannsokn?

m2
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parf ad rannsaka adra ur fjolskyldunni?

Hvad munu nidurstddur rannsoknarinnar geta leitt i 1j6s?

Er einhver &heetta folgin i rannsékninni?

Hversu areidanlegar eru nidurstédur rannséknarinnar?

Er sart ad fara i pessa rannsokn?

Er 6ruggt ad ég muni fa nidurstédurnar ar rannsokninni?
Hversu langan tima tekur ad fa nidurstodur Ur rannsokninni?
Hvernig munu nidurstédur Ur rannsokninni kynntar mér?
parf ég ad greida fyrir rannsoknina? Ef svo, hversu mikid?
Er naudsynlegt fyrir mig eda barn mitt ad fara i erfdarannsokn
eda eru til einhverjar adrar leidir til ad komast ad nidurstédu

vegna peirra vandamala sem um raedir?

Hver mun f& nidurstdodur rannsdknarinnar i hendur?

C. Annad sem hugsa parf um

Munu nidurstdédur rannséknarinnar hafa ahrif & adra i
fjélskyldunni? Ef svo er, aetti €g ef til vill ad reeda um
rannsoknina vid pa fyrst?

Munu nidurstédur rannséknarinnar hafa ahrif 4 tilfinningar
minar og fjolskyldu minnar?

Munu nidurstddur rannsoknarinnar hafa einhver ahrif a
tryggingar minar?

Mun ég fa skriflegar upplysingar um pad sem gerist i
vidtalinu?

Hver mun utskyra nidurstédur rannsoknarinnar fyrir mér og
gettingjum minum?

Eru til einhverjar skriflegar upplysingar (t.d. baeklingar) um
sjukdéminn og rannsoknina? Upplysingar sem ég get notad til



