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pereliikmetele, té6kaaslastele, dpetajatele)?
Kas testi tulemused mdjutavad minu tervise-kindlustust?

Kas Te annate mulle kirjaliku informatsiooni, kust véib lugeda
selle kohta, mida me oleme raakinud? (Te vdiksite seda kusida,
kui see ei ole standard-protseduur).

Kes raagib testi tulemustest minu lapsele ja/vdi sugulastele?

Kas on olemas kirjalikku informatsiooni, mis vdiks aidata mind
lapsele ja/vdi sugulastele tulemustest raakimisel?

Kas on olemas tugiruhmi véi patsientide organisatsioone, kellega
ma voiksin uhendust vétta?

Missuguste teiste arstide poole peaksin ma pédérduma?

Kui ma sooviksin veel midagi kusida, kas ma vdin Teiega uuesti
Uhendust vétta? Kui jah, siis kuidas?

See brosuur tooétati valja koostdéds Ule Euroopa elavate
patsientidega ja perekondadega, kelle |dhedasel on geneetiline
haigus. Me oleme tohutult t&dnulikud nende abile selles t68s ning
nende pingutuste eest Eurogentest projekti t66s.
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Sagedamini Esitatavad Kiisimused

Teil on lahigjal plaanis réakida geneetikuga geneetilistest
analtusidest. Kuid mis on just Teie jaoks oluline? Jargnevalt
mdned kusimused, mis vdiksid olla abiks Teie jaoks oluliste
kusimuste formuleerimisel. Need on valja toétatud koostdds
samasuguse kogemusega patsientide ja nende perekondadega.
Vaatamata sellele, et kisimused on Usna tavalised, on siiski
oluline meeles pidada, et iga situatsioon on eriline ning et koik
kUsimused ei pruugi olla olulised Teie olukorras. Lisaks vaib Tell
olla kusimusi, mida selles nimekirjas ei ole, kuid mida Te
sooviksite kusida. Kui arvate, et voite oma kiUsimused unustada,
kirjutage need Ules ning votke vastuvétule kaasa.

Pidage meeles, et keegi ei sunni Teid geneetilist testi tegema,
see on Teie enda valik. Te peaksite seda tegema ainult siis, kui
Te olete kindel, et see on vajalik Teile ja teie perekonnale.

A. Informatsioon haiguse kohta

Miks mina v&i minu laps on saadetud geneetiku vastuvdtule?
Miks minul véi minu lapsel on see haigus?

Kas Te oskate mulle ré&kida sellest haigusest, mida minul ja/voi
minu lapsel testitakse?

Kui sageli see haigus esineb?
Mis tdhendab selle haigusega elamine?
Kas seda haigust on véimalik ravida?

Kui jah, siis kas see on kallis ja kas mina pean selle eest
maksma?

Kas kdigil selle haigusega inimestel on samad haigustunnused?
Kuidas see haigus parandub?
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Kui mul stnnib jargmine laps, siis milline on risk, et ka temal on
see haigus?

Kust ma saan veel informatsiooni selle haiguse kohta?

B. Informatsioon testi kohta

Missugune on protseduur, kui minul voéi minu lapsel tehakse see
test?

Kas teisi pereliikmeid tuleb ka selle haiguse suhtes testida?
Mida selle testi tulemus mulle annab?

Kas esineb mingeid riske testi teostamisel?

Kas see on valus?

Kui tédpne on testi tulemus?

Kas mulle antakse kindlasti teada testi tulemused?

Kui kaua tuleb oodata testi tulemusi?

Kuidas ma saan teada testi tulemused?

Kas testi tegemine maksab mulle midagi?

Kas mina vOi minu laps peame tegema geneetilist uuringut voi
leidub méni muu véimalus, kuidas saada seda informatsiooni?

Kellele testi tulemustest teada antakse?

C. Muud asjad, millele méelda

Kas testi tulemused mdjutavad teisi perekonnaliikmeid? Kui jah,
siis kas ma peaksin testi tegemist nendega arutama?

Kuidas vdivad testi tulemused mdjutada mind ja minu perekonda
emotsionaalselt?

Kellele ma peaksin radkima testi tulemustest (naiteks



