I I.u Region

LINKOPINGS UNIVERSITET ("Jstergt'jtland

Fragor om genetisk vagledning och arftlig diagnos

Dina svar ar viktiga for att utveckla och ytterligare forbattra omhandertagandet av vara patienter.

Alla fragor géller det medicinska tillstand, eller eventuellt arftlig diagnos, som du eller nagon annan idin
slakt har. Stort tack pa forhand for att du hjalper oss med detta. Hor av dig till forskarna om du har nagra
fragor (doktorand Rebecka Pestoff: 010-103 1977 eller Overlikare Cecilia Gunnarsson: 010-103 6551).

All information kommer avidentifieras.

Instruktioner:

1. Vanligen las igenom deltagarinformationen (se separat blad)

2. Fylliinformation om dig sjalv nedan pa denna sida

3. Besvara enkdten om din upplevelse av den arftliga diagnosen i slakten och av den
genetiska vagledningen

Om mig:

Kon OKvinna [OMan CJAnnan

Alder ar

Vilket medicinskt tillstand soker du Klinisk genetik for?

O
[1Vet ej
Har du sjalv detta tillstand? Ja CINej [IVet ej
Har nagon i din slakt detta tillstand? Ja CINej CVet gj
Har du tidigare fatt genetisk vagledning? CJa CINej (Vet gj
Har du barn? dJa CINej CIVill ej svara
=>» Fortsitt till enkéten pa
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Fragor om genetisk vagledning och arftlig diagnos

Nedan finner du ett antal pdstdenden. Sdtt ett kryss i den ring i vilken utstréickning du
instdmmer med pdstdendet. Vinligen besvara alla pastdenden sa gott du kan. Fér pdstaenden
som inte gdller dig vdlj alternativet: “varken instdmmer eller inte”. Alla pdstdenden gdiller det
medicinska tillstandet (= eventuellt drftliga diagnosen) som du eller nGgon annan i din slékt har.
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Jag forstar varfor jag besoker den genetiska mottagningen
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2 |Jagkan forklara vad det medicinska tillstandet innebar for de
familjemedlemmar som kan behova veta O Q Q O O O O
3 |Jag ar medveten om vilken paverkan det medicinska tillstandet kan ha
pa mitt/mina (eventuellt framtida) barn O O O O O O O
4 | Jag blir bekymrad nar jag téanker pa det medicinska tillstandet i min
fail O 0000 0|0
5 |Jagvet vart jag ska vanda mig for att fa det medicinska stéd som jag
och/eller min familj behéver (tex forbyggande atgarder, mediciner, O O Q O O O O
behandling, kontroller)
6 |Jag tycker att det medicinska tillstdndet i min familj har lett till nagot
posiivt O OO0 |00
7 |Jag upplever att jag har kontroll 6ver hur det medicinska tillstandet
piverkar minfami O 1000000
8 | Jag kanner mig positiv infor framtiden O O Q O O O O
9 | Jagkéanner att jag kan hantera att ha det medicinska tillstandet i min
fail O 1000000
10 |Jag vet vad jag har for nytta av de alternativ som finns tillgangliga for
mig (tex genetisk testning, delta i kontrollprogram, fosterdiagnostik) O O O O Q O O
11 | Att ha det medicinska tillstandet i min familj gr mig orolig Q O O O Q O O
12 | Jag vet hur det medicinska tillstandet kan paverka mina 6vriga O Q Q O O O O

slaktingar pa nagot satt (tex syskon, farbréder/morbroder,
fastrar/mostrar, kusiner)
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Nedan finner du ett antal pdstdenden. Sdtt ett kryss i den ruta dédr du mest instimmer med
pdstdendet. Vinligen besvara alla fradgor sa gott du kan. Fér fragor som inte gdller dig vdlj
alternativet: “"varken instdmmer eller inte”. Alla fragor gdller det medicinska tillstandet (=
eventuellt drftliga diagnosen) som du eller ndgon annan i din sldkt har.
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13 Mina beslut rorande det medicinska tillstandet kan paverka
framtiden for mitt/mina (eventuellt framtida) barn O O O O O O O
14 Jag forstar varfor jag har en remiss till genetiska mottagningen Q Q O O Q Q O
15 Jag vet hur jag kan fa ovrigt stod jag och/eller min familj kan behova
(t.ex. fran kurator, Férsakringskassan, kommunen, ekonomiskt stod, O O O O O O Q
socialt stod)
16 Jag kan forklara vad det medicinska tillstandet innebér for personer
utanfor familjen som kan behova veta (t ex vanner, skola, O O Q Q O O Q
socialtjanst, arbetsplats, habilitering)
17 Jag vet vad jag kan gora for att férandra hur det medicinska
tillstandet paverkar mig eller mitt/mina (eventuellt framtida) barn O O O O O O Q
18 Jag vet vilka i familjen som riskerar att utveckla det medicinska
tlsandet OO0 0|0 0|00
19 Jag tror att mitt/mina (eventuellt framtida) barn kan fa ett sa gott liv
som mlg OO 10|00 |00
20 Jag kan planera for framtiden Q Q O O Q Q O
21 Jag har daligt samvete for att jag eventuellt kan féra det medicinska
tillstandet vidare till mitt/mina (eventuellt framtida) barn O O O O O O Q
22 Jag kdnner mig maktlos att paverka nagot angaende det medicinska
tlsindet | minfami OO0 0|00 00
23 Jag forstar varfor jag har kontakt med genetiska mottagningen O O O O O O O
24 Med kunskaper om det medicinska tillstandet kan jag fatta beslut
som kan paverka framtiden fér mitt/mina (eventuellt framtida) barn O O O O Q Q O

Tack for din medverkan!
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