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Nama tiedot on keratty ympéari Eurooppaa potilailta ja perheiltd, joilla on
kokemusta perinndllisestd sairaudesta. Olemme hyvin Kiitollisia heidan
panoksestaan tassa tytssa, ja heidan jatkuvasta avustaan Eurogentest-
projektille.

Huhtikuussa 2008

Tata tyota tuki EuroGentest, joka on Euroopan yhteisén tutkimuksen kuuden-
nen puiteohjelman rahoittama verkosto.

Kaantanyt Tiina Lund-Aho vyhteistydéssad Vaestdliiton perinnéllisyysklinikan %\"J@ %’
kanssa.
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Yleisimmat kysymykset geenitutkimuksista

Kun olet menossa keskustelemaan perinndllisyysasiantuntijan
kanssa mahdollisesta geenitutkimuksesta, mitd haluaisit tietaa?
Alla on lista kysymyksia, jotka saattavat auttaa sinua saamaan
tarvitsemasi vastaukset. Kysymykset on keratty samankaltaisessa
tilanteessa olevilta ihmisiltd. Kysymykset ovat melko yleisia, ja on
hyva muistaa, ettd jokainen tilanne on ainutlaatuinen eivatka
kaikki kysymykset ole valttamatta tarkeita juuri Sinun tilantessasi.
Sinulla voi liséksi olla kysymyksia, joita ei listasta |6ydy. Kirjoita ne
ylds ja ota ne mukaasi tilaisuuteen, jotta et unohtaisi kysya niita.

Muista, ettd Sinun ei ole pakko osallistua geenitutkimukseen,
vaan valinta on Sinun. Geenitutkimukseen kannattaa ryhtya vain,

jos olet varma, ettd se on Sinun ja perheesi kannalta oikea
ratkaisu.

A. Tietoa sairaudesta

Miksi minut tai lapseni on ohjattu perinnéllisyysasiantuntijan
pakeille?

Miksi minulla tai lapsellani on tdma sairaus?

Voinko saada tietoa sairaudesta, jota
minulta tai lapseltani tutkitaan?

Kuinka yleinen sairaus on?

Millaista elama taman sairauden kanssa voi
olla?

Onko sairauteen olemassa hoitoa?

Jos on, onko se kallista, ja pitdakd siita
maksaa itse?

PL 2000, 33521 Tampere
Perinndllisyyspoliklinikka
puh (03) 3116 5507 tai (03) 3116 7761

Aitiyspoliklinikka, sikidtutkimukset
puh (03) 3116 6424 faksi (03) 3116 4374

TYKS

Perinndéllisyyspoliklinikka

PL 52, 20521 Turku

puh (02) 3131 390 faksi (02) 3131 395

FOLKHALSANS GENETISKA KLINIK

PB 211, (Topeliusgatan 20)

00251 Helsingfors

tel (09) 315 5524 (kanslia) fax (09) 315 5106

FOLKHALSANS GENETISKA KLINIK
Annika Orre

Kauppapuistikko 23 A, 65100 Vaasa
tel (06) 312 7445
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sairauksista ja niihin liittyvista tutkimuksista ja hoidoista, ja
linkkeja potilasyhdistyksiin ympari Euroopan.
www.orpha.net

EuroGentest

Kaikille avoin verkkopalvelu, josta saa tietoa geneettisista
tutkimuksista, ja linkkeja potilasyhdistyksiin ympari Euroopan.
www.eurogentest.org

Tai perinndllisyysklinikaltasi:

HUS

PERINNOLLISYYSLAAKETIETEEN YKSIKKO
PL 140 (Haartmaninkatu 2 B), 00029 HUS

puh (09) 4717 2189 faksi (09) 4717 6089

HUS

SIKIOTUTKIMUSYKSIKKO

PL 140 (Haartmaninkatu 2), 00029 HUS
puh (09) 4717 3606 faksi (09) 4717 4906

VAESTOLIITON PERINNOLLISYYSKLINIKKA
(Kalevankatu 16), PL 849, 00101 Helsinki
puh (09) 61622 246 suora faksi (09) 645 018

KYS

Kliinisen genetiikan poliklinikka

PL 1777, 70211 Kuopio

puh (017) 172 148 faksi (017) 172 726

oYS

Perinnéllisyyslaaketieteen klinikka

PL 24, 90029 OYS

puh (08) 315 3218 faksi (08) 315 3105

TAYS
Kliinisen genetiikan yksikko

Onko kaikilla tautia sairastavilla samanlaiset oireet?
Kuinka sairaus periytyy sukupolvelta toiselle?
Mik& on mahdollisten tulevien lasteni sairastumisriski?

Mista saan lisatietoa sairaudesta?

B. Tietoa geenitutkimuksesta

Mita kdytanndssa tapahtuu, kun minulle fai lapselleni tehdaan
tutkimus?

Tarvitseko muita sukulaisia tutkia?
Mita tutkimustulokset kertovat?
Liittyyko tutkimukseen riskeja?
Sattuuko tutkimus?

Kuinka luotettava tutkimustulos on?

Saanko tutkimuksesta varmasti
tuloksen?

Kuinka kauan tulosten saaminen
kestaa?

Kuinka saan tietaa tutkimustulokset?
Onko tutkimus minulle maksullinen?
Taytyykd minulle tai lapselleni tehda

geenitutkimus, vai voidaanko haluamani
tiedot saada muulla tavoin?
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Kuka saa tietaa tutkimustuloksista?

C. Muita tarkeita asioita

Vaikuttavatko tutkimustulokset muihin sukulaisiin? Jos
vaikuttavat, pitaisikdé heidan kanssaan keskustella ennen
tutkimusta?

Kuinka tutkimustulokset voivat vaikuttaa minuun ja perheeseeni
tunnetasolla?

Kenelle tutkimustuloksista tulisi kertoa (esim. sukulaisille,
omalaakarille, tyétovereille, opettajille)?

Vaikuttavatko tulokset elamé&ani tai sairausvakuutukseeni?

Saanko keskustelussa kasittelemamme asiat kirjallisena? (Tata
kannattaa kysya, jos se ei ole kaytanto).

Kuka selittda tutkimustulokset lapselleni ja/tai sukulaisilleni?

Voinko saada kirjallista tietoa, jonka avulla voisin selittaa
tilannetta lapselleni ja/tai sukulaisilleni?

Onko olemassa tukiryhmia tai potilasjarjestéja, joihin voisin ottaa
yhteytta?

Mihin muihin terveydenhuollon ammattilaisiin kannattaisi olla
yhteydessa?

Jos mieleeni tulee vield muuta kysyttédvaa, voinko ottaa sinuun
yhteyttd myéhemmin? Jos voin, miten?

Lisda tietoa saat seuraavista osoitteista:

Rinnekoti - Tietoa harvinaisista pienryhmista:
http://www.rinnekoti.fi/lasten-kuntoutuskoti/tietoa-harvinaisista-
pienryhmistae/

Verneri.net
Tietoa raskaana oleville
www.verneri.net/yleis/tietoa-odottajille.html

Finohta
Tietoa sikiéseulonnoista ja jatkotutkimuksista
http://finohta.stakes.fi/FlI/sikioseulonnat/perheille/index2.htm

Vaestoliiton Perinndllisyysklinikka
www.vaestoliitto.fi/perinnollisyys/

Vaestoéliiton tietolehtiset

Tietolehtisia yleiskatsaukseksi tiettyyn sairauteen tai oirey-
htymaan

www.vaestoliitto.fi/perinnollisyys/tietolehtiset/

Orphanet
Kaikille avoin verkkopalvelu, josta saa tietoa harvinaisista



