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Informatsioon Patsientidele ja Perekondadele Keda
Ootab Ees Kohtumine Geneetikuga

See artikkel on kirjutatud patsientidele ja perekondadele, kellel
on ees kohtumine geneetikuga. Eesmargiks on anda
lisainformatsiooni, miks Teid on saadetud geneetiku
konsultatsioonile, mida tavaliselt vastuvotul tehakse ja mida
vOiks enne konsultatsiooni teada.

Miks Teid on saadetud geneetiku vastuvotule?

Mdned pdhjused, millal soovitatakse geneetiku konsultatsiooni:

e Teie vOi teie partneri perekonnas esineb geneetiline
haigus.

e Teil voi teie partneril on laps, kellel on diagnoositud
kaasasundinud arengurike, esinevad Opiraskused voi
arengupeetus. Lapse raviarst arvab, et probleemide
pohjuseks vAaib olla geneetiline haigus.

e Teil vbi teie partneril on geneetiline haigus, mis vaib
paranduda teie lapsele.

e Teile on tehtud mdni rasedusaegne sdéeluuring (naiteks
ultraheli uuring, NT-uuring véi vere analluus) ja see on
nadidanud kdérgenenud riski geneetilise haiguse
esinemiseks teie oodataval lapsel.

e Teil voi teie partneril on katkenud rasedus voi laps on
sundinud surnult.

e Mitmel lahisugulasel on esinenud teatud kindlat taupi
kasvaja.

Lisainformatsiooni saate:
Geneetika keskused

SA Tallinna Lastehaigla, Geneetikateenistus
Tervise 28, Tallinn, 13419

Telefon: 6977315

http://www.lastehaigla.ee

SA Tartu Ulikooli Kliinikum, Geneetika Keskus
Oru 3 (alates 2009 Puusepa 1a), Tartu, 51005
Telefon: 7428846, 53318036
http://www.Kliinikum.ee/medgen

Orphanet

Tasuta Internetilehekulg, kust vdib leida informatsiooni
haruldaste haiguste, haigusjuhtude ja ravimite kohta. Samuti
vOib leida viiteid tugigruppide kohta ule Euroopa.

Internetiaadress: http://www.orpha.net

http://www.orphanet.ee
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Kui on teisi sarnaste probleemidega pereliikmeid, on hea, kui
teaksite nende raviarsti. On selge, et alati ei ole véimalik saada
informatsiooni sugulaste kohta.

Teie antud informatsiooni ké&sitletakse konfidentsiaalselt ning
ainult Teie ndusolekul informeeritakse teisi sugulasi vdi arste,
kes on seotud Teie ravimisega. Sugulastega ei vbeta uhendust
ilma Teie ndusolekuta.

Soovitame kirjutada paberile ning vastuvétule kaasa vétta kdik
haigusega seotud kusimused ja mured. Te vdite tulla
vastuvdtule koos partneri, sugulase v6i sébraga. Kui vajate
tolki, teavitage palun sellest soovist ette.

Parast konsultatsiooni saadetakse Teile ja teid suunanud arstile
kirjalik vastus, mis kajastab arutatud teemasid, tehtud uuringuid
ja nende tulemusi. Soovi korral saate ise jagada informatsiooni
teistele pereliikmetele ning vajadusel ka teistele arstidele.
Kusige geneetikult, kas Teile saadetakse kirjalik vastus ning kui
ruttu selle saabumist v6ib oodata.
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e Teie ja teie partner olete sugulased ning sooviksite
saada last.

e Teie raviarst arvab, et geneetik saab anda Teile
lisainformatsiooni teie tervise kohta.

Kuidas voib toimuda konsultatsioon?

Geneetiku konsultatsioonil tegeletakse erinevate
probleemidega.

e Arst selgitab Teile tehtud uuringut ning pakub vajadusel
lisauuringuid.

e Arst diagnoosib Teil geneetilise haiguse.

e Arst annab Teile lisainformatsiooni Teil diagnoositud
haiguse kohta ning selgitab, kuidas see haigus
parandub.

o Kui teie perekonnas esineb hilise algusega (taiskasvanu
eas avalduv) geneetiline haigus, selgitab arst Teile,
kuidas see haigus parandub, milline on kordusrisk ning
kas on olemas teste riski hindamiseks.

o Arst selgitab Teile, milline on kordusrisk pere jargmistele
lastele, kui teie eelmisel lapsel on diagnoositud
geneetiline haigus.

e Arst selgitab diagnoositud haiguse kulgu ning seda,
millist meditsiinilisist ja sotsiaalset abi on vdimalik Teile
vOi teie lapsele pakkuda.

e Arst vastab Teie kusimustele diagnoositud geneetilise
haiguse kohta.
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Enne geneetikuga kohtumist

Kohtumisel on abiks, kui olete eelnevalt kogunud veidi
informatsiooni teiste perelikmete kohta (nt kas neil on
kaasasUndinud arengurikkeid, kas on olnud iseeneslikke
raseduse katkemisi, mis on olnud surmapdéhjus jne). Eriti oluline
on informatsioon nende haiguste kohta, mis vdiksid olla
parilikud (nt kurtus, stdamerikked). Hea, kui olete saanud
informatsiooni kuni vanavanemate sugupdlveni. Kogutud info
vbétke palun vastuvdtule kaasa. Soovitame panna andmed
paberile kirja, nagu siin on naidatud.

Teie sugulus Tema siinniaeg
indiviidiga — nt Tema nimi (vajadusel ka
ema, onu surma kuupdev)

Vdimalusel tehke jargmiseid markmed:

. milliseid haiguseid ta on pddenud, kas esineb
kuulmislangust, nagemispuudulikkust, (vajadusel) mis vois
olla surma pdhjus.

. millises vanuses ja kus haigused diagnoositi.



